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Begrebsforklaring:  
• Antagonisme: ”Et modsætningsforhold mellem to grupper, hvor den ene 
gruppe blokerer for den anden gruppes identitet. En antagonisme betegner 
konflikt og undertrykkelse” (Thomsen i Andersen, 2004, p. 193). 
• Autonomi: bruges i rapporten som synonym for selvbestemmelse. 
• Diskurs: er ”en betydningsramme, inden for hvilken et bestemt udsnit af den 
samfundsmæssige virkelighed forbindes med bestemte fortolkninger og heraf 
afledte handlingsformer” (Thomsen i Andersen, 2004, p. 193). 
• Downs Syndrom: kaldes også Trisomi 21, da bærerne har tre kromosom 21 – 
altså et for meget. Kromosomfejlen medfører mentalretardering og fysiske 
misdannelser. Det varierer dog meget, hvor udprægede symptomerne er 
(Larsen). 
• Etik: indeholder spørgsmålet om det gode liv og normerne for dette, der 
samtidig er med til at definere det rigtige valg. Disse overvejelser gælder både i 
forhold til individet og samfundet.  
• Fosterdiagnostik: ”Fosterdiagnostik (prænatal diagnostik) er en samlet 
betegnelse for alle metoder til at diagnosticere handicap, medfødte sygdomme 
eller disposition for en sygdom hos fostret” (Det Etiske Råd, 1998, p. 72). Det 
er ved de invasive prøver som moderkagebiopsi og fostervandsprøve, at der 
indgår risiko for at skade fostret eller fremprovokere en spontan abort.  
• Nodalpunkt: ”[…] et meget centralt referencepunkt i en bestemt diskurs, som 
tillige lukker meningsskabelsen omkring dette punkt” (Thomsen i Andersen, 
2004, p. 194). 
• Paternalisme: ”Jeg ved bedre end dig selv hvad der er bedst for dig, og det 
giver mig ret til at bestemme for dig” (Leksikons hjemmeside). 
• Risikovurdering ved fosterdiagnostik: skal ud fra en undersøgelse give en 
vurdering om, hvor sandsynligt eller usandsynligt det er, at fostret er bærer af et 
alvorligt handicap. Denne del af Sundhedsstyrelsens tilbud er ufarlig for den 
gravide og fostret (Sundhedsstyrelsen, 2004, p.4).  
• Semiotik: ”læren om tegnenes betydning” (Howard i Andersen, 2004, p. 181) 
• Uafgørbarhed: når udsagn både er sande og ikke-sande, og der derfor må tages 
en beslutning for at nå til en afgørelse. 
Charlotte Saervoll, Julia W. Dallerup & Kåre H. H. Lassen 
Bioteknologi & Etik 
- brugen af begrebet selvbestemmelse i den danske debat om fosterdiagnostik - 
 
  
 4
• Ækvivalenskæde: tre organisationers argumenter og holdninger, der er fælles 
om at definere selvbestemmelse som noget positivt samtidig med, at der 
produceres et fjendebillede af paternalisme, der står som modsætning til 
selvbestemmelse.  
 
 
Charlotte Saervoll, Julia W. Dallerup & Kåre H. H. Lassen 
Bioteknologi & Etik 
- brugen af begrebet selvbestemmelse i den danske debat om fosterdiagnostik - 
 
  
 5
1 Indledning 
 
”Friheden blev født som et privilegium, og sådan er den vedblevet med at være. 
Friheden splitter og skiller. Den skiller de bedste ud fra resten. Opnår sin 
attråværdighed på baggrund af forskellen: dens tilstedeværelse eller fravær afspejler, 
markerer og cementerer kontrasten mellem høj og lav, god og ond, det begærede og det 
afskyede” (Bauman i Savater, 2005, p. 67). 
 
Vi vil med denne rapport undersøge en problemstilling, der har bred samfundsmæssig 
indflydelse. Overstående citat understreger nogle af de dilemmaer, der fik os til at fatte 
interesse for og vælge dette emne. Det handler om individernes selvbestemmelse, og 
hvordan dette begreb opfattes, bruges og præger samfundsudviklingen og individerne i 
det danske samfund i dag. Frihed og selvbestemmelse er tæt forbundne.  
 ”Kochs(…) interesse for tvangselementet i eugenikken er bestemt af den 
nye genetiks succesrige fremgang og af bioetikkens idealisering af individets 
selvbestemmelse, der fremstilles som det rette og etisk legitime svar på genetikkens 
muligheder[…]Selvbestemmelse er formelt set tvangens modsætning, men som jeg 
vurderer den nye gen og forplantningsteknologi repræsenterer individets 
selvbestemmelse i anvendelsen af denne teknologi ikke nødvendigvis en forbedring” 
(Koch, 2000, p. 18). 
I dag er individualisering og selvbestemmelse fundamentale værdier i 
samfundet, der ofte fremstilles som entydige positive begreber. Individet skal være frit 
stillet til selv at bestemme. Når der graves lidt dybere i selve selvbestemmelsesbegrebet 
og dermed også frihedsdiskursen, viser det sig, at det ikke kan siges at være entydigt 
positivt. Frihed kan indeholde et element af tvang, ligesom det frie valg indebærer en 
tvang til at selve det at vælge.  
”Spørgsmålet er om de valg vi kalder frivillige, repræsenterer fuldstændig 
tvangfri situationer, eller om begrebet om frivillighed er en mere kompleks størrelse. 
Ofte viser det sig, fx omkring indførelse og anvendelse af moderne teknologi, at 
beslutninger ikke bliver fysisk påtvunget, men at vilkårene for dem alligevel er formet af 
teknologiens blotte tilstedeværelse i betydelig grad” (Koch, 2000, p. 16). 
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Når forskningen præsenterer muligheden for at screene fostre for 
kromosomfejl, tvinger det samfundet til at erkende, at muligheden er til stede. Den 
bioteknologiske udvikling påvirker altså samfundet. Bioteknologien tvinger samfundet 
og dets individer til at overveje deres etiske overbevisning omkring eksempelvis 
fosterdiagnostik. Den giver os muligheden for at ændre på naturens gang, og vi må 
derfor unægtelig spørge os selv, om det medfølgende ansvar er et vi kan bære – og vil 
bære.  
 
1.1 Problemfelt 
 
Udviklingen indenfor bioteknologien fører mange spørgsmål med sig, som rækker ud 
over områdets normale virke - især af etisk karakter. Spørgsmål vedrørende 
stamcelleforskning, genmanipulation, kloning og fosterdiagnostik fornyer den etiske 
debat. Det er nu og fremover muligt at ændre på en lang række faktorer, der kan ændre 
vores grundlæggende menneskesyn og dermed samfundets opbygning. Dette medfører 
problemstillinger af både politisk og etisk art, der stiller store krav til vores 
selvbestemmelse. Spørgsmål som: Hvornår er et liv værd at leve? Hvornår kan et foster 
betegnes som et menneske? Hvis mennesket er skabt i Guds billede, kan vi så tillade os 
at skabe et nyt i vores? - kredser alle om selvbestemmelse og stiller store krav til denne.  
I sammenhæng med alle disse store dilemmaer, er der det centrale 
religiøse spørgsmål om sjælens tilstedeværelse. På trods af at vi i Danmark har adskilt 
stat og kirke, er vores samfund i dag bygget på kristne værdier, der står i modstrid til 
denne adskillelse. Vores forforståelse og argumentation er derfor præget af disse 
værdier, der ligger fjernt fra den bioteknologiske videnskabs.  Bioteknologien bygger 
på naturvidenskabelige idealer med udgangspunkt i positivisme, der adskiller sig fra de 
videnskabsteoretiske retninger, som vi tager udgangspunkt i med denne rapport. 
Politisk skal det fastslås, om for eksempel fosterdiagnostik skal være et 
tilbud til eller måske ligefrem et krav til gravide kvinder. Er det mest fair for samfundet 
som helhed, hvis nogle af de mest belastede for eksempel dem med Downs syndrom 
bliver ”fjernet”, før de bliver født? Historisk set ligger racehygiejnen ved sterilisation af 
afvigere kun få generationer tilbage i Danmark (Koch, 2000, p.18). Dette er endnu et 
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faktum, der taler for, at vi i det moderne samfund indordner os bioteknologiens tekniske 
fornuft og ensretning som en naturlig del af samfundsudviklingen. 
Udviklingen rejser fundamentale spørgsmål såsom, hvor grænsen, for 
hvad vi kan tillade os som mennesker, skal gå. Kan det for eksempel ikke forsvares at 
fjerne de fostre, der fra naturens side bliver født med genetiske fejl? Antropologer har 
gennem tiden fundet overvældende eksempler på samfund, der udfører 
befolkningsregulering ved fjernelse af defekte spædbørn. Begrundelse for dette skal 
findes i, at der i disse samfund bliver levet i overensstemmelse med naturen og dens 
ressourcer (Kuhse, 1985).  
Den store etiske debat i Danmark startede i 1983 vedrørende 
gensplejsning, ægtransplantation og fosterdiagnostik. Et vigtigt begreb i debatten var 
menneskets krav på selvbestemmelse. Det enkelte menneske skal have mulighed for at 
foretage et valg. Dette valg skal kunne foretages baseret på ”fyldestgørende 
information”. Her opstår ligeledes problematikken vedrørende formidling, eksempelvis 
når en læge skal rådgive om risici ved fosterdiagnostik. Når den gravide samtykker, vil 
beslutningen indirekte være præget af lægens holdning til valget på grund af dennes 
rolle som formidler. Den gravides autonomi er dermed ikke nødvendigvis bevaret, da 
dennes holdning i større eller mindre grad er influeret af pres udefra. 
Fosterdiagnostik stiller den vordende mor i et svært valg, hvis hun ikke 
tager imod tilbuddet, afviser hun samtidigt muligheden for at ”hjælpe” sit ufødte barn. 
Tager hun derimod mod screeningen og ender med beskeden: ”Der er en risiko på 1 ud 
af 250 for, at dit barn vil blive født med Downs syndrom”, hvordan skal hun så 
håndtere denne oplysning? Hvis hun får foretaget en abort ud fra screeningen, er der 
risiko for, at hun har slået et rask foster ”ihjel”. En nøjere undersøgelse giver derimod 
øget risiko for en ufrivillig provokeret abort. Får hun den ikke foretaget, risikerer hun 
og resten af familien at ende med et barn, som er en stor byrde - økonomisk og især 
psykisk. Det er et svært dilemma at stå i som gravid og kommende forældre.  
Hverdagen vil for mange blive lettere, hvis fosterdiagnostik fjerner 
”afvigerne”, før de fødes. Selvom et handicappet barn for mange nogle forældre også er 
en gave og en værdi, som de ikke ville være foruden, giver teknologien flere og flere 
muligheder for at undgå at disse børn fødes. Udviklingen af ny teknologi på området vil 
forsætte, men hvornår er et foster afvigende nok til at blive fjernet? Hvor sættes 
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grænsen for biomagtens totalitære ensretning? Det er i dag op til os at definere i kraft af 
vores selvbestemmelse, og dette leder os videre til problemstillingen for denne rapport. 
 
1.2 Problemstillingen  
 
I lyset af ovenstående spørgsmål vil vi i denne rapport belyse, hvilke problematikker 
der er, når selvbestemmelse er udgangspunktet for store etiske dilemmaer. Så snart en 
kvinde bliver gravid medfører selvbestemmelsen, at den gravide bliver stillet overfor en 
række valg. Her skal der blandt andet tages stilling til, hvorvidt der ønskes information 
om undersøgelse af fostret for medfødte sygdomme og handicap. På denne måde stilles 
den gravide overfor en lang række krav om risikovurderinger i henhold til graviditeten. 
Med selvbestemmelse følger et valg og i forlængelse heraf også et ansvar.  
 
1.3 Problemformulering 
 
Hvordan bruges selvbestemmelsesdiskursen i den danske debat om 
fosterdiagnostik i dag? 
 
1.4 Uddybning af problemformulering 
 
Vi benytter diskursanalysen og ved dens begreber kommer problemformuleringen til at 
lyde således: 
 Hvorledes defineres diskursen omkring selvbestemmelse af forskellige 
enheder i dens ækvivalenskæde – set i forbindelse med fosterdiagnostik i nutidens 
Danmark? 
 
Rapporten er tværfaglig ved at beskæftige sig med bioetik, der er en kombination af 
bioteknologi og etik. Det omfatter derfor både naturvidenskaben og filosofien. Under 
bioetikken ligger selvbestemmelse ved fosterdiagnostik, og denne kombinerer således 
det medicinske område med det samfundsorienteret. Selvbestemmelse hører under etik 
og kan beskrives gennem samfundsteori med en kombination af sociologi, politologi og 
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filosofi. Fosterdiagnostik hører under bioteknologien og kan beskrives af 
naturvidenskaben - hovedsageligt af lægevidenskaben. 
 Selvbestemmelsesdiskursen er blevet institutionaliseret ved, at den er 
blevet indopereret i selve lovgivningen og videre er implementeret i Sundhedsstyrelsen. 
Dette betyder, at debatten om selvbestemmelse er præget af, at diskursen er blevet 
offentlig. Dette er sket ved, at selvbestemmelse gennem lovgivningen er blevet en 
samfundsetik. De nye retningslinier viser, hvordan selvbestemmelse er blevet 
institutionaliseret gennem Sundhedsstyrelsen.  
 
1.5 Afgrænsning af problemformulering 
 
Vi vil i dette afsnit definere begreber, som vi benytter i afgrænsningen af 
problemformuleringen. En del af disse er hentet fra diskursteorien og vil senere indgå i 
vores samlende analysedel i slutningen af rapporten. Vi vil også præsentere de 
erkendelsesspørgsmål, der skal lede os frem til besvarelsen af problemformuleringen. 
Til sidst vil vi redegøre for nogle antagelser, der ligger til grund for konklusionen på 
rapporten og dermed besvarelsen af vores problemformulering.  
 
Ækvivalenskæde 
Enhederne i ækvivalenskæden omkring diskursen selvbestemmelse er repræsenteret ved 
henholdsvis Det Etiske Råd, Sundhedsstyrelsen og Landsforeningen Downs syndroms 
holdninger og standpunkter. Disse tre er efter vores opfattelse de dominerende i den 
folkelige debat om fosterdiagnostik.  De har samtidigt været med til at præge de nye 
retningslinier for fosterdiagnostik, der påvirker hele det danske samfund.  
Den politiske beslutningsproces har vi valgt ikke at beskæftige os med, 
fordi vi tager udgangspunkt i begrebet selvbestemmelse, der blev synliggjort ved ”lov 
om patienters retsstilling” i 1998. Loven er vedtaget, og den udgør derfor den historiske 
baggrund for vores undersøgelse af begrebet. Vi kunne have medtaget for eksempel 
politikere for at redegøre for den politiske beslutningsproces. Vi har dog valgt at 
afgrænse os fra dette og ser på selvbestemmelse, som den optræder efterfølgende i 
diskursen. 
Tid 
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Vi ser kun på, hvordan selvbestemmelsesbegrebet bruges i dag. Vi beskæftiger os ikke 
med den historiske udvikling af begrebet og kun kort med begrebets betydning for 
fremtiden, der vil indgå som en del af vores perspektivering.  
Rum 
Vi har fravalgt at se på selvbestemmelse i et internationalt perspektiv og fokuserer i 
stedet på dets indflydelse på det danske samfund. Vi befinder os derfor i et nationalt 
rum omgivet af centrale aktører.  
Fosterdiagnostik 
Vi har valgt at se på fosterdiagnostikken i Danmark. Dette indebærer 
Sundhedsstyrelsens nyeste retningslinier for fosterdiagnostik, informationen omkring 
tilbuddet om fosterdiagnostik og valget i henhold til tilbuddet. Samtidigt fokuserer vi på 
den kromosomfejl, der i mere daglig tale omtales som Downs syndrom, der kan påvises 
ved fosterdiagnostikken.1 Dette gør vi, fordi Downs syndrom er den hyppigst 
forekomne kromosomfejl, og derved også det mest omdiskuterede syndrom i debatten 
om de nye retningslinier for fosterdiagnostik. 
 
Erkendelsesspørgsmål: 
• Hvordan bruger vi diskursanalyse? 
• Hvem er afsenderen? 
• Hvem er modtageren? 
• Med hvilke ordvalg omtaler respondenterne selvbestemmelse, er de 
positivt/negativt ladet? 
• Hvilke argumenter bruger respondenterne til at belyse selvbestemmelse? 
• Hvordan spiller de forskellige holdninger ind på brugen af begrebet 
selvbestemmelse? 
 
Antagelse: 
Vi opstiller følgende antagelse på baggrund af de nye retningslinier for 
fosterdiagnostik, samt andre artikler og indlæg om vores emne, som vi har mødt 
gennem vores research før udarbejdelsen af denne rapport. 
                                                 
1 Det er dog ikke 100 % sikkert, at kan man påvise Downs Syndrom ved hjælp af fosterdiagnostik da der 
er usikkerhed ved alle prøver og test.. 
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• Vi antager, at Sundhedsstyrelsen, Det Etiske Råd og Landsforeningen Downs 
Syndrom er primære i den offentlige diskurs vedrørende fosterdiagnostik. 
 
1.6  Videnskabsteori 
 
I dette kapitel vil vi præsentere vores videnskabsteoretiske antagelser, der vil danne 
baggrund for og blive inddraget i resten af rapporten. Læseren skal således i dette afsnit 
få en forståelse for vores videnskabsteoretiske fundament forud for læsningen af selve 
rapporten. Således vil de vigtigste videnskabsteoretiske pointer være introduceret, før 
de anvendes i rapporten. 
 
Vores problemstilling kan afklares ud fra forskellige videnskabsteoretiske retninger. Vi 
har valgt at se på konstruktivistiske videnskabsteorier primært hermeneutik og 
diskursteori. Dette har vi gjort ud fra bogen ”Videnskabsteori i samfundsvidenskaberne 
samt artiklen ”Refleksivitet og senmoderne identitet: et studie i mediediskurs”. Dette 
valg har vi taget blandt andet, fordi besvarelsen af vores problemformulering kræver en 
analyse af sprog. Da vi ser sproget som værende en social konstruktion er det 
nødvendigt at inddrage de konstruktivistiske videnskabsteorier. Det mest oplagte er at 
se på hermeneutikken, da denne historisk set danner grundlag for henholdsvis 
fænomenologien, socialkonstruktivisme og diskursteorien, hvor diskursteorien ”[…] er 
snarere et udgangspunkt for refleksion over de epistemologiske følger af de 
overordnede indsigter end et sæt af metoderegler […]” (Hansen, 2005, p. 391). Vi 
anvender således diskursanalyse i vores analyse og ikke som primær 
videnskabsteoretisk grundlag for vores rapport. 
 Tog vi udgangspunkt i fænomenologien, ville det være oplagt i rapporten 
at lægge stor vægt på kroppen. Vi kunne se på, hvordan kroppen tingsliggøres og 
fremmedgøres. Dette sker eksempelvis ved sygeliggørelsen af graviditeten og den 
medfølgende sygeliggørelse af fostret og kvindens krop. Vores problemformulering 
indeholder dog en diskussion omkring samt analyse af begrebet selvbestemmelse, der 
medfører, at rapporten bliver fortolkende. Til dette egner fænomenologien sig ikke, da 
denne stræber efter ikke at være fortolkende. Derfor har vi valgt at diskutere to 
fortolkende videnskabsteorier; socialkonstruktivisme og hermeneutikken. Derved har vi 
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fravalgt at beskæftige os med de objektivistiske videnskabsteorier, da vi ikke mener, 
der indenfor vores problemstilling findes absolutte kriterier for sandhed. 
 
Socialkonstruktivismen mener, at samfundet skabes via sociale konstruktioner. 
Epistemologisk hører den til den perspektivistiske tradition, hvor sandhed er en 
historisk og lokal dom, vi sætter på bestemte udsagn, der ikke kan oversættes på tværs 
af tidsskel og sprogspil.  Det er med andre ord ikke muligt at opnå sand og endegyldig 
viden. Erkendelse af virkeligheden opnås ved konstruktion af samfundet med sproget 
som redskab. Den virkelighed, som forskeren ser, er en fortolket virkelighed - altså 
forskerens perspektiv på verden. Mennesket kan kun forstå og opnå viden gennem 
sproget (Pedersen, 2003).  
 ”Virkeligheden konstrueres som en projektør, der kaster billeder op på et 
tomt lærred som vi derefter tror, er virkeligheden bag lærredet” (Problemorienteret 
projektarbejde, 2003, p. 150).  
 Ontologisk ligger socialkonstruktivismen indenfor de konstruktivistiske 
videnskabsteorier, da de mener, at verden er en sproglig konstruktion, som ikke 
eksisterer uafhængigt af vores bevidsthed. Samfundet skal forstås som en samling af 
sociale konstruktioner, der som helhed er mere end summen af individer. Dette 
medfører, at alle samfundsmæssige situationer principielt er unikke (Pedersen, 2003).  
 Metodologisk vil socialkonstruktivismen lægge sig op ad en induktiv 
metode. Skabelsen af kategorier bliver en forudsætning for erkendelse, mens empiriske 
begreber er med til at muliggøre denne erkendelse (Pedersen, 2003).  
 Videnskabsidealet er baseret på, at det bedste argument vinder. Sandheden 
kan dermed altid problematiseres og videreudvikles, og den bliver derfor noget, vi 
forsøger at tilnærme os (Pedersen, 2003). 
 
Hermeneutikken er epistemologisk set også perspektivistisk. Sandhed er her en 
historisk og lokal dom, vi sætter på bestemte udsagn, der ikke kan oversættes på tværs 
af tidsskel og paradigmer. Vi vil altid se verden gennem ”et slør”, der udgør vores 
forforståelse. Det betyder, at der eksisterer en virkelig verden, men vi aldrig vil se den 
tydeligt. Vi kan dog prøve at gøre ”sløret” mere gennemsigtigt og dermed komme 
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tættere på virkeligheden. Vi ser vidensdannelse som den hermeneutiske cirkel, hvor 
viden skabes som en vekselvirkning mellem helheden og delene (Pedersen, 2003). 
 Ontologien i hermeneutikken ligger indenfor de konstruktivistiske 
videnskabsteorier. Hermeneutikken er ikke så radikal som for eksempel 
socialkonstruktivismen, idet den ikke ser verden som udelukkende en social 
konstruktion. Verden ses gennem sproglige konstruktioner, uden hvilke vi ikke ville 
kunne erkende den. Samfundet består af autonome individer, og derved er alle 
samfundsmæssige situationer i princippet unikke og lokale (Pedersen, 2003). 
 Metodologisk vil hermeneutikken foretrække kvalitative halvstrukturerede 
interviews. Hermeneutikken vil endvidere lægge op til abduktiv metode, da abduktion 
går i en evig vekselvirkning mellem teori og empiri, ligesom den hermeneutiske cirkel 
går mellem helheden og delene (Pedersen, 2003). 
 Videnskabsidealet bygger på den hermeneutiske cirkel, hvor erkendelse 
går som en spiral, der kommer tættere og tættere på sandheden (Pedersen, 2003). 
  
Vi har valgt at bruge hermeneutikken som grundlaget for vores videnskabsteori, da 
denne fremstår mest brugbar i forhold til vores projekt. Vi mener, at problemstillingen 
belyses bedst ved at se på sproget, idet vi igennem analyse af en sproglig diskurs 
forventer at opnå svar på vores problemformulering. Dette skyldes, at vi ser på de nye 
retningslinier for fosterdiagnostik ud fra selvbestemmelsens diskurs. Der er altså tale 
om en videreformidlingssituation, hvor der er en afsender og forskellige modtagere. 
Både afsender og modtager har en forforståelse, når de træder ind i situationen omkring 
valget ved fosterdiagnostik. Det betyder, at begrebet selvbestemmelse bruges 
forskelligt, og resultatet er, at der samtidigt knyttes en masse løse værdier til begrebet, 
der gør det ”tomt”. Der opstår derfor nemt misforståelser, når begrebet bruges, da 
aktørerne dybest set ikke altid taler om det samme. Som forskere spiller vores 
forforståelse af begrebet selvfølgeligt også ind på analysen og konklusionen i 
rapporten. Dette vil vi løbende uddybe i senere afsnit. 
 Ifølge hermeneutikken kan forskeren aldrig nå til sikker viden, da der er 
tale om en fortolkende samfundsvidenskab. Forskeren vil derved altid selv påvirke 
forskningsfeltet. Det betyder, at vores konklusion ikke er universelt gyldig, men en 
fortolkning af selvbestemmelsens diskursive placering. Denne tolkning er præget af 
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vores egen forforståelse og diskurs. Som en del af vores forforståelse mener vi at ligge 
under for frihedsdiskursen og dermed som en selvfølge vægter dennes værdier positivt. 
Vi bevæger os således aldrig ud af den hermeneutiske cirkel. Der vil løbende i 
rapporten blive redegjort for steder, hvor vi er bevidste om, at vores egen forforståelse 
spiller ind på projektet.  
 Mennesket er historisk ved, at det er sat i en bestemt tid og et bestemt rum, 
der er afgørende for dets forståelse af verdenen. Viden er ikke reproducerbar, da ikke 
alle har den samme forforståelse. Når vi alligevel vil prøve at opnå viden, er det ved at 
være bevidst om vores egen forforståelse og sætte denne på spil og på denne måde opnå 
ny erkendelse. Det er dette, der kaldes dobbelthermeneutik. Vi prøver at reflektere over 
vores egen forforståelse og på denne måde gøre dens indvirkning på projektet mindst 
muligt gældende.  
 Hermeneutikken ser samfundet som bestående af individer, hvor det 
nærmere er individet, der skaber samfundet end omvendt. Vi fortolker altså subjekter, 
der selv fortolker. Vores problemstilling er en begrebslig konstruktion skabt af 
lovgivning og efterfølgende de tre organisationers tolkning af denne, der resulterer i 
indførelsen af risikovurdering som et tilbud til alle gravide.  
 
Vi har valgt at analysere vores empiri ud fra diskursteori. Vi henter en del begreber fra 
diskursteorien, som dermed bliver vores supplerende videnskabsteori. Vi ser alt som 
værende diskursivt medieret. Diskursteorien sætter visse etiketter på vores analyse, 
blandt disse er, at den ikke er universelt gældende. Dette stemmer overens med vores 
forforståelse i hermeneutikken. Samtidigt er det vigtigt at gøre sig klart, at begrebet 
selvbestemmelse har en helt særlig betydning, når det optræder i sammenhæng med 
fosterdiagnostik og de nye retningslinier (Hansen i Olsen, 2005). 
 Diskurser skal ikke ses som afgrænsede, men som en flydende masse af 
mening (Hansen i Olsen, 2005, p. 392). Det vil sige, at udtrykkene er flydende forstået 
således, at ordene gives forskelligt meningsindhold. Vi har fået inspiration fra 
Chouliaraki, og vi benytter os således af en kobling mellem en sociolingvistisk og en 
samfundsorienteret diskursanalyse (Hansen i Olsen, 2005, p. 409). Ligesom hende 
bruger vi kvalitative interviews, som anvendes for at levere den empiri, vi analyserer. 
Vi har et baggrundsafsnit om hver af organisationerne, fordi vi ud fra den 
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hermeneutiske videnskabsteori, finder det relevant at redegøre for organisationernes 
forforståelse. Vi ser deres historie og placering i forskellige diskurser som central for 
deres indflydelse på selvbestemmelsesdiskursen indenfor fosterdiagnostik og rammerne 
af denne rapport.. Ved at se på denne baggrund får vi et indblik i deres forforståelse, 
som kan hjælpe os til at undgå overfortolkning i analyse og konklusion. Vores empiri er 
samtidigt en del af selve det felt, der analyseres. Dette kræver, at vi reflekterer over, 
hvilken indflydelse denne form for empiri har på vores konklusion. Dette omhandler 
kort fortalt bredden af den diskurs, som vi beskæftiger os med i projektet. Havde vi 
valgt at se på selvbestemmelsesdiskursen kun ud fra en enkelt af organisationerne, var 
konklusionen blevet mere snæver og indskrænket. Begrebet havde dermed fået en 
betydning, der ikke var lige så omfattende som den, vi ønsker at fremlægge i 
konklusionen. 
 Det er også vigtigt at pointere, at vores konklusion ikke er universelt 
gældende, og den ikke opfylder kravene om, at alle forskere ville komme frem til 
samme resultat. Målet for diskursteorien er, at ”optrævle de logikker, der eventuelt 
fremstår som naturlige – eller kausale – for os […]” (Hansen i Olsen, 2005, p. 413). Vi 
bruger denne målsætning i vores rapport, da vi tager fat i et begreb, som tages for givet. 
Vi mener, at selvbestemmelsen ses som en naturlig menneskelig rettighed i Danmark.  
 Når det kommer til konklusionen, går vi tilbage til hermeneutikken, da 
diskursteorien sætter flere grænser for fortolkningerne, fordi beslutninger i sidste 
instans ses som uforståelige. Det er her diskursteorien kritiseres for at føre til 
relativisme. Her mener hermeneutikken, at beslutningerne kan forstås ud fra den 
menneskelige bevidsthed. Hermeneutikken ser det som vigtigt, at ”Forskeren skal lade 
sine resultater fremstå som deskriptive fakta og ikke på egne vegne udlede 
værdimæssige vurderinger” (Højberg i Olsen, 2005, p. 318). Derfor vil vi heller ikke 
komme med en løsning på problematikken omkring selvbestemmelse, men holde os til 
at vise, hvordan denne problematik gør sig gældende. Mere konkret hvad den 
omhandler og indebærer for vores samfund i dag i relation til de nyeste retningslinier 
for fosterdiagnostik. 
 
1.7 Metodevalg 
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I dette afsnit vil vi præsentere vores metodevalg og den indflydelse, valget har på 
besvarelsen af vores problemformulering. Vi vil yderligere præcisere, hvordan 
metodevalget spiller sammen med den måde, vi har valgt at bygge vores rapport op. 
Samtidigt gives der en overordnet indføring i, hvem vi har valgt som respondenter og 
dermed empirisk bidrag til vores analyse af diskursen omkring selvbestemmelse. 
 
Vi benytter os af abduktiv metode i dette projekt, da vi arbejder i en vekselvirkning 
mellem empiri og teori. Abduktion er et ”logisk ræsonnement, hvor der sluttes mellem 
almene regler og enkelte tilfælde” (Højberg i Olsen, 2005, p. 565) Dette gøres blandt 
andet ved, at vi benytter teorien som pejlemærke for analysen, og på denne måde 
prøver vi at forebygge overfortolkninger og lignende. Vi startede med at læse en tale af 
Ole Hartling, der omhandlede problematikken ved fosterdiagnostik. Derefter satte vi os 
overordnet ind i feltet omkring fosterdiagnostik gennem avisartikler med mere. Derefter 
har vi fundet vores respondenter, da disse fremstod som centrale i debatten. Resultater 
af dette er, at vi har fundet, at diskursen omkring selvbestemmelse gør sig væsentligt 
gældende på området, samt at disse tre organisationer er centrale i den offentlige debat 
vedrørende de nye retningslinier for fosterdiagnostik.  
 Vores problemstilling omhandler identifikationen af den flertydighed, der 
er ved begrebet selvbestemmelse. Der er altså tale om et begreb, der er flydende ved, at 
det tildeles forskellige betydninger. Dette har ført os videre over i diskursteorien, hvor 
vi har fundet redskaber til at præcisere fortolkningen af interviewene. Herved vil vi i 
analysen vise, at definition af begrebet er meget bred. Begrebet ændrer betydning alt 
efter om det bruges af en læge, en privat person eller en teoretiker. På samme måde kan 
omgivelserne og incitamentet for udtalelsen spille ind på begrebets betydning. 
 Denne betydning viser vi ved at foretage en analyse af selvbestemmelse 
ud fra brugen af begrebet i tre interviews. Vi har valgt at bruge kvalitative interview, da 
vi lægger vægt på at komme i dybden frem for i bredden. Dette skyldes, at vi ønsker at 
dække begrebet selvbestemmelse fyldestgørende. De tre interviewrespondenter er 
udvalgt ud fra en overbevisning om, at de dækker tre niveauer i brugen af 
selvbestemmelse indenfor vores case vedrørende fosterdiagnostik. Vores respondenter 
skal ses som repræsentanter og er interviewet på dette grundlag. Der er dog tidspunkter 
i interviewene, hvor de nærmere er informanter. Vi har søgt at undgå citater, som vi 
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vurderer som respondenternes personlige holdning for at afhjælpe denne problematik. 
De tre respondenter består af: 
? Susanne Udengaard: formanden for Landsforeningen Downs syndrom. 
Foreningen varetager interessen for alle kommende forældre, da alle har ret til 
fosterdiagnostik i dag. Udengaard repræsenterer det nederste sociologiske 
niveau, der bruger selvbestemmelse ud fra et individplan i debatten. 
? Ole Hartling: formanden for Det Etiske Råd. Rådets opgave er at debattere 
etiske problemstillinger i samfundet, og hvorvidt denne trænger til forandring. 
Hartling repræsenterer det midterste sociologiske og politologiske niveau og 
dennes brug af selvbestemmelse.  
? Peter Saugmann-Jensen: afdelingslæge ansat i Sundhedsstyrelsen. 
Styrelsen repræsenterer fageksperterne og samfundets teknologiske og 
økonomiske udvikling. Saugmann-Jensen repræsenterer det øverste 
politologiske og økonomiske niveau og deres brug af begrebet 
selvbestemmelse i debatten. 
Det skal bemærkes, at interviewet med Hartling er specielt ved, at han ikke kan stilles 
som direkte repræsentant for Det Etiske Råd, men skal ses som et udtryk for en af flere 
holdninger i rådet.  
 Ved at analysere på begrebet ud fra disse tre respondenter samt vores 
skriftlige materiale fra de tre organisationer, mener vi, at der bliver taget hensyn til de 
afgørende aspekter ved brug af begrebet selvbestemmelse i forhold til fosterdiagnostik. 
Det er vores tanke, at Udengaard udtrykker den brug af begrebet, som de fleste, der er 
sat godt ind debatten, vil benytte, hvis de ser på debatten ud fra et individplan. 
Omvendt vil en person, der beskuer situationen ud fra et større samfundsperspektiv 
ligge mere over i Saugmann-Jensens måde at bruge begrebet på. Det er altså den gamle 
diskussion om, hvorvidt det er individ eller samfund, der skal sættes i fokus, der 
dækkes af de tre organisationer. Ikke forstået på den måde at den enkelte respondent vil 
hævde, at der slet ikke skal tages hensyn til for eksempel samfundet, men bare at det er 
mere væsentligt at se på individet. 
 
1.8  Diskursanalyse 
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Vi vil her redegøre for, hvordan vi vil bruge diskursanalyse i vores rapport. Dette sker 
for, at læseren kan få indblik i de centrale begreber, der vil gå igen i vores analyse. 
Besvarelsen af vores problemformulering fordrer ligeledes en definition og redegørelse 
af, hvordan vi bruger diskursanalyse i rapporten. Dette afsnit skal give læseren en 
fyldestgørende viden omkring, hvad målet er med diskursanalysen i denne rapport. 
 
 Vores definition på diskurs er ”[…] en betydningsramme, inden for hvilken et bestemt 
udsnit af den samfundsmæssige virkelighed forbindes med bestemte fortolkninger og 
heraf afledte handlingsformer” (Thomsen i Andersen, 2004, p. 193).  
 Vi har ladet os inspirere af Lilie Chouliarakis diskursanalyse i teksten 
”Refleksivitet og senmoderne identitet: et studie i mediediskurs”. Vi har derfor taget en 
del af hendes definitioner med i vores diskursanalyse for på denne måde at begrænse 
omfanget af teori i forhold til diskursanalyse. Vi har dermed fravalgt at læse 
originaltekster, men baserer vores forståelse på hendes tolkning af forskellige 
teoretikere indenfor diskursfeltet.  
 Vi benytter os af den kritiske diskursanalyse, hvor sprog ses ”som en 
praksis i sig selv […] og som repræsentation af praksis” (Chouliaraki i Dyrberg, 2000, 
p. 250). Dette betyder, at sproget har en dobbeltfunktion, hvor det både beskriver og 
påvirker det beskrevne. Ontologisk betyder valget af den kritiske diskursanalyse, at 
”[…] det sociale er produceret og transformeret inden for og igennem diskurs” 
(Chouliaraki i Dyrberg, 2000, p. 250). Diskurser spiller dermed hele tiden ind og 
påvirker den sociale arena. Det specielle ved den kritiske diskursanalyse er, at den 
kombinerer analyse af sproget som socialt forandrende med en social kritik, der skal 
sikre, at vi ikke tager begreberne og deres sociale konsekvenser for givet.  
 Metodologisk trækker den kritiske diskursanalyse på ” […] det 
konstruktivistiske syn på sprog og tekst som social semiotik” (Chouliaraki i Dyrberg, 
2000, p. 251). Dette betyder samtidigt, at individet ikke ” […] kan konstruere 
virkeligheden uden samtidig at identificere sig selv og relatere sig til andre på bestemte 
måder” (Chouliaraki i Dyrberg, 2000, p. 251). Der sker altså en sammenkobling af 
konstruktionen af virkeligheden, dynamikken omkring de sociale identiteter, relationer 
og tekstkonstruktion, det som også kan kaldes sprogets idémæssige, interpersonelle og 
tekstuelle funktioner (Chouliaraki i Dyrberg, 2000).  
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 Vi vil bruge diskursanalysen til at se på, hvilke argumenter der kommer 
fra hvilke niveauer, og hvordan det påvirker brugen af begrebet selvbestemmelse. På 
denne måde vil vi belyse, hvor forskelligt begrebet bliver defineret i den offentlige 
debat. Ud fra vores case i fosterdiagnostikken ser vi selvbestemmelse som det mest 
centrale nodalpunkt. Der vil dog stadig være andre diskurser og andre nodalpunkter, der 
spiller ind på debatten om fosterdiagnostik, som vi ikke vil komme ind på i denne 
rapport. Diskurser er under konstant udvikling og kan ”bevæge sig på tværs af 
sammenhænge, bryde med tidligere og antage nye former” (Chouliaraki i Dyrberg, 
2000, p. 252). På denne måde er det et meget levende begreb, der er i bestandig 
forandring. Derfor vil det også være forskelligt, hvilke nodalpunkter der gør sig mest 
gældende.  
 Vi ser diskurser, som bygget op omkring et nodalpunkt i dette tilfælde 
begrebet selvbestemmelse. Dette punkt binder samtidigt en række enheder sammen i en 
ækvivalenskæde. Disse enheder hænger sammen ved, at de er enige om modstanden 
mod et fælles fjendebillede, der står som modsætning til nodalpunktet. Vi har valgt at 
se på tre enheder i denne kæde – vores tre organisationers argumenter og holdninger. 
De er ikke indbyrdes enige om definitionen af begrebet selvbestemmelse, men har et 
fælles fjendebillede. Vi har ikke defineret dette fjendebillede endeligt, men det drejer 
sig om fjernelse af menneskers rettigheder – eller retten til selv at bestemme. 
Fjendebilledet er altså tvang og ofte relateret til paternalisme, når det drejer sig om 
fosterdiagnostik. 
Figur 1 Diskursen om fosterdiagnostik, hvor selvbestemmelsen optræder som nodalpunkt, mens 
Sundhedsstyrelsen, Det Etiske Råd og Landsforeningen Downs syndrome optræder som enheder i 
ækvivalenskæden (egen figur). 
 
Selvbestemmelse
Tvang 
Paternalisme
Landsforeningen Downs syndromDet Etiske RådSundhedsstyrelsen 
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 Der har foregået en hegemonisk kamp om, hvorvidt selvbestemmelse eller 
dens modsætning skulle sættes som det herskende begreb i samfundet. Denne kamp kan 
betegnes som ”high politic”, og vi betragter den som umiddelbart afsluttet. Det vil sige 
at selvbestemmelse er blevet det hegemoniske begreb i det danske samfund. Vores 
diskursanalyse ser på den ”low politic”, der kører i øjeblikket. Her drejer det sig om at 
danne en fælles betegnelse for selvbestemmelse. Begrebet har indtil da været et tomt 
nodalpunkt, men ved fjernelsen af fjendebillede er ækvivalenskædens enheder nødt til 
at udfylde det. Der er derfor uoverensstemmelser mellem de forskellige enheders brug 
af begrebet, og dette vil vi belyse i vores analyse.  
 Når organisationerne bruger ordet selvbestemmelse, knytter de noget mere 
til. De gør det til et begreb, der rummer noget ud over selve ordet. Når vi analyserer 
interviewene og høringssvarene, vil vi derfor se på, hvordan tvang og paternalisme 
bliver stillet op som modsætninger til selvbestemmelse. Derudover ser vi også på de 
tillægsord, der knyttes til ordet og i hvilken sammenhæng. På denne måde mener vi, at 
vi redegør for den dybereliggende mening og holdning, der bliver lagt i begrebet.  
 Frihedsdiskursen danner en antagonisme med et ”os” og et ”dem”. Dette 
skal forstås således, at der er ”os”, der har selvbestemmelse, og ”dem” der er underlagt 
paternalisme. Der er en konflikt mellem de to begreber, hvor selvbestemmelse 
undertrykker paternalisme og på denne måde blokerer for paternalismens identitet. 
Paternalisme fremstår derved som et ensartet begreb, der forsimples og forenkles. 
Antagonismen skabes gennem redskaber, der overvejende er sproglige (Thomsen i 
Andersen, 2004).  
 Organisationerne gengiver denne antagonisme gennem deres deling af 
”os” individer med selvbestemmelse og ”dem”, som er de individer, der ikke har 
selvbestemmelse. Den sidstnævnte gruppe af ”dem”, der ikke selv bestemmer, bliver 
underlagt en form for paternalisme, hvor andre bestemmer for dem. Dette kan for 
eksempel udtrykkes ved, at det er den gravide kvinde, der vælger på fostrets vegne. 
Delingen, mellem hvem der tilhører hvilken gruppe, afgrænses forskelligt af de tre 
respondenter. Dette knytter vi sammen med Peter Singers skelnen mellem begreberne 
”menneske” og ”person”, hvor ”mennesker” er ”dem”, og ”personer” er ”os”. Singers 
begreber vil blive uddybet i teoriafsnittet.   
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 Rent praktisk starter vi med kort at blotlægge respondenternes 
forforståelse ved at se på, hvilken baggrund de kommer fra etcetera. Dette sker ud fra 
den hermeneutiske videnskabsteori, der påpeger, at alle udtalelser er præget af den 
talendes forforståelse. På denne måde får læseren en mulighed for at vurdere grundlaget 
for de efterfølgende udtalelser. Det skal dog samtidigt pointeres, at vores egen 
forforståelse nødvendigvis også spiller ind. Dette skyldes, at det er os, der har udvalgt 
baggrundsmateriale ud fra vores egen definition af, hvad der er væsentligt og 
uvæsentligt. Samtidigt har vi også en positiv forforståelse overfor Hartling, da det var 
hans tale, der i første omgang inspirerede os til dette projekt. Modsat har vi været mere 
negativt indstillede overfor Sundhedsstyrelsen, da vi ved deres interview havde 
interviewet de to andre organisationer, der begge går ind og er kritiske overfor styrelsen 
i forhold til de nye retningslinier. 
 I analysen afgrænser vi diskursen ved kun at analysere citater, der direkte 
eller indirekte omhandler begrebet selvbestemmelse. Derefter ser vi på, hvilke ord der 
benyttes og dermed er med til at lade selvbestemmelse enten positivt eller negativt. 
Samtidigt kan selvbestemmelse bruges vidt forskelligt fra et uopnåeligt ideal til en 
medfødt ret.  
 Hermeneutikken lægger stor vægt på forforståelsens påvirkning på det 
undersøgte felt. Dette har bevirket, at vi sammenholder respondenternes baggrund og 
forforståelse gennemgående i analysen. Vi reflekterer derved over, hvordan citatet mere 
præcist skal forstås. Samtidigt har vi taget højde for vores egen forforståelses 
indflydelse på analysen ved at få respondenterne til at godkende i første omgang 
interviewene og i anden omgang analyserne, således at der ikke finder overfortolkninger 
sted. Til sidst har vi samlet de tre analyser og har sammenholdt dem med diskursteorien 
og dens begreber. På denne måde har vi kunne trække analysen op på et mere teoretisk 
plan, hvor diskursbegreberne kan sætte problemstillingen ind i en større sammenhæng. 
Selvbestemmelsesbegrebet kan derved drejes over til et nodalpunkt, der virker som en 
forforståelse for de i diskursen involverede og bindes sammen med begreber som 
demokrati og rettigheder. 
   
1.9  Teorivalg 
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Vi tager udgangspunkt i bogen ”Den bioetiske vending”, da denne danner et overordnet 
billede af bioetikken. Vi supplerer med et interview med den ene af forfatterne – Jacob 
Dahl Rendtorff, for at få teorien endnu mere specifikt på selvbestemmelse. Yderligere 
inddrager vi Peter Singers begreber ”person” og ”menneske” for at definere, hvornår et 
foster skal have rettigheder som selvbestemmelse. Vi har indirekte inkluderet Lene 
Koch ved at bruge hendes bøger om tvangssterilisation og racehygiejne som 
pejlemærke for vores analyse.  
 
2 Teori 
 
Dette afsnit har til formål at præsentere den teori, der bruges i rapporten. Mens den 
øverste del af teoriafsnittet omhandler bioetik generelt, er afsnittet om selvbestemmelse 
en konkretisering i forhold til vores problemformulering. Det første afsnit tager 
udgangspunkt i ”Den bioetiske vending” og ”Bioetikkens grundlag”. Det andet afsnit er 
baseret på et interview med Jacob Dahl Rendtorff, der er den ene af forfatterne til ”Den 
bioetiske vending”. Interviewet er ment som et supplement til bogen og er en måde at få 
uddybet teorien på i forhold til selvbestemmelse. Vi slutter af med at koble Peter Singer 
på med nogle få begreber. I dette afsnit samler vi ligeledes op på, hvilke begreber der vil 
blive brugt i den videre analyse. 
 
Selvbestemmelse er blevet anerkendt som et menneskes ret i den danske lovgivning. 
Dette gør sig blandt andet gældende i loven om patienters retstilling:  
”§ 1. Loven skal medvirke til at sikre, at patienters værdighed, integritet 
og selvbestemmelsesret respekteres. Loven skal endvidere medvirke til at sikre tillids- 
og fortrolighedsforholdet mellem patient og sundhedsperson” (Bilag 5).  
Loven sætter dermed selvbestemmelse på lige fod med begreber som 
værdighed og integritet. Alle begreberne har det tilfælles, at de er stort set umulige at 
definere entydigt. De indgår samtidigt i en fælles diskurs om frihed og de rettigheder, 
der skal sikre denne frihed. Selvbestemmelse trækkes endvidere frem i lovens andet 
kapitel, hvor den relateres til informeret samtykke:  
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”§ 6. Ingen behandling må indledes eller fortsættes uden patientens 
informerede samtykke, medmindre andet følger af lov eller bestemmelser fastsat i 
henhold til lov eller af §§ 8-10” (Bilag 5).  
Selvbestemmelse er dermed knyttet til principperne om demokrati og i 
henhold til fosterdiagnostik, gør dette sig gældende ved, at den gravide stilles overfor 
tilbuddet om information om fosterdiagnostik. De nye retningslinier for fosterdiagnostik 
er opstået på baggrund af denne lov. Dette vil vi komme nærmere ind på i afsnittet om 
de tre organisationer. 
 
Bioetikken er en følge af den teknologiske og den demokratiske udvikling Det er derfor 
nødvendigt, at ”[…] have blik for beherskelsestænkningens fare, så vi i velfærdsstaten 
igennem respekt for demokratiske idealer om forskellighed og frihed kan fremme 
folkesundhed uden at underkaste os biomagtens totalitære ensretning” (Kemp, 1995, 
p.12). Bioetikken skal altså sikre, at det ikke er teknologien, der sætter standarden for, 
hvor samfundet bevæger sig hen.  
”Det er forholdet til etikken, der gør politikken menneskelig og retten 
retfærdig. Dette er den bioetiske debat i dag et vidnesbyrd om. […] de grænser, de 
sætter for de teknologiske indgreb, udtryk for en etik, der betyder respekt for den 
levende krop, og som fordrer beskyttelse af hele den levende natur som noget værdigt 
og uerstatteligt” (Kemp, 1997, p. 134). I dette citat forbindes lovgivningen med den 
fysiske krop og en henvisning til naturens orden. Der kommer dermed fokus på 
bioteknologiens virkning på den fysiske del af mennesket. Det drejer sig om, det 
bioteknologien kan ændre for eksempel ved at screene for Downs syndrom, men også 
en ændring i menneskets selvopfattelse, da individet nu er nødt til at overveje 
muligheden og dens følger.  
 
2.1 Selvbestemmelse 
 
Selvbestemmelse får gennem lovgivningen en hierarkisk placering, der ligger over 
bioteknologien. Det kan dermed siges, ”at der skal være en form for tilgang til 
bioteknologien, som respekterer selvbestemmelse. Altså dette, at individet har ret til at 
bestemme selv. At være herre over, hvad vedkommende forstår ved det gode liv” (Bilag 
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4, p. 3). Det er individet, der selv former og udtrykker sin personlige vision om det gode 
liv. Det er ikke staten, der her skal afgøre bioteknologiens etik, men i stedet det direkte 
berørte individ.  
”Ja, selvbestemmelse er jo også et svært begreb. Det forudsætter 
information, man taler jo om informeret samtykke. Det er sådan en relation, der er 
mellem sundhedspersonalet og individet – man samtykker til et eller andet” (Bilag 4, 
p.8). Det informerede samtykke er den måde, hvorved lovgivningen søger at sikre 
individets selvbestemmelse. Problemet med informationen er imidlertid, at denne skal 
formidles af sundhedsvæsenet, og dette kan udvikle sig til et paternalistisk pres. 
”[…] der ligger jo også et pres ved mødet med forskellige læger, 
sygeplejersker og jordmødre og så videre. Men der er nok ikke et entydigt pres. De har 
jo nok også forskellige holdninger, der kan jo godt være nogen, der lægger mere op til 
selvbestemmelse, andre der er meget paternalistiske. Så man kan nok ikke afgøre det 
præcist, men selve professionen og dens opfattelse af normalitet, sundhed og sygdom 
lægger selvfølgelig et pres ned over individerne (Bilag 4. p. 8). Paternalisme sættes på 
denne måde op som modsætningen til selvbestemmelse og bliver dennes 
skræmmebillede. Det understreges samtidigt, at det er umuligt helt at fjerne enhver 
påvirkning fra en beslutningsproces. 
 […] det er kvindens ret til selvbestemmelse. Fostret kan jo ikke bestemme 
selv. Det er kvinden, der har den suveræne ret til at afgøre, hvad hun vil. Og i helheden 
er hun også primær, manden er sekundær i forhold til, fordi det er hendes krop det går 
ud over (Bilag 4, p. 8). Dette citat forklarer, hvorfor debatten om fosterdiagnostikken 
generelt virker favoriserende overfor kvinden i denne problematik. Det er dog ikke for 
at underkende mandens rettigheder, men et spørgsmål om, at selvbestemmelsesbegrebet 
unægtelig hænger sammen med kropslig integritet. Det er kvindens krop og dermed 
hendes selvbestemmelse, der skal vægtes højst ved valg eller fravalg af fosterdiagnostik. 
I hvert fald når det er de to forældre, der sættes op mod hinanden.  
 
2.2  Fosterdiagnostik 
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Når der tales om fosterdiagnostik, tales der samtidigt om genetisk kvalitetskontrol af det 
ufødte liv. Dette kan samles i en række argumenter for og imod diagnostikken samtidig 
med, at der hersker en del dilemmaer på området.  
 
Argumenter der taler for fosterdiagnostik kan samles i følgende punkter: 
• Mennesket har altid foretaget æstetisk og moralsk arvehygiejne ud fra skønhed 
og intelligens. Mindre bemidlede er altid blevet udstødt af det gode selskab. 
• Det er uansvarligt at få handicappede børn, både samfundsøkonomisk og af 
hensyn til barnets livskvalitet, netop når dette kunne være undgået ved at 
abortere fostre med dårlige arveanlæg (Kemp, 1997). 
Det første punkt svarer til Darwins teori om ”survival of the fittest”. Dette synspunkt 
har sit udgangspunkt i den klassiske naturvidenskab. Personer med Downs syndrom vil i 
forhold til dette syn have en mere udsat social placering end folk, der ikke er bærere af 
denne kromosomfejl. Personer med Downs syndrom bliver derved afvigere i samfundet. 
Det andet punkt bygger videre på det darwinistiske syn og kombineres 
med social ansvarlighed. Dette skal forstås således, at det anses som uansvarligt overfor 
samfundet, hvis den gravide vælger at føde et handicappet barn. Det er derfor ikke kun 
et spørgsmål om at afgøre om den gravide selv vil kunne leve med et handicappet barn, 
men også om samfundet har ressourcer til at støtte hendes beslutning. Valget om abort 
er derfor ikke længere kun et individuelt valg, men et samfundsmæssigt valg. 
 
Argumenter der taler imod fosterdiagnostik: 
• Fare for at kropslighed og livets værdighed underordnes den tekniske fornuft 
for eksempel ved abort af fostre med mindre handicaps, der kunne have været 
forbedret ved operation. 
• Hvis handicap ikke anses for at gøre livet ringere, kan fosterdiagnostik ikke 
forsvares. 
• Det er samfundets og fællesskabets opgave at beskytte menneskelivet. 
Spørgsmålet er om, det skal være op til den enkelte at træffe valget om abort i 
alle tilfælde (Kemp, 1997). 
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Det første punkt bygger på en tese om, at teknologien er med til at 
tingsliggøre2 kroppen. Allerede ved at frembringe visse muligheder er teknologien med 
til at ændre vores syn på kroppen. Dette princip skal dog ikke være det styrende, men 
derimod princippet om livets værdighed.  
Det andet punkt går videre og ser på det ”politisk korrekte” syn, der er på 
handicappede. Deres liv tildeles samme værdighed som alle andres, og dette må 
nødvendigvis føre til, at et foster med Downs syndrom ligeledes tildeles samme 
værdighed som et foster uden. Der skal dermed være ligestilling mellem handicappede 
og ikke-handicappede.  
Det tredje punkt omhandler den idé, at samfundet skal beskytte sine 
borgere – både nutidige og fremtidige. Abort er altså forsvarligt, men ikke i alle 
tilfælde. Det skal derfor stadig være den gravides valg, men samfundet skal sikre, at det 
sker på et acceptabelt grundlag. Samfundet skal dermed beskytte dets borger mod for 
eksempel racehygiejne. 
 
Dilemmaer:  
• En afvisning af fosterdiagnostik bliver udtryk for uansvarlighed: Ingen vil jo 
frivilligt have et handicappet barn, og forældre vil gøre alt for, at deres børn får 
et godt liv. 
• Sundhedsvidenskabens forøgede muligheder, for at gøre graviditeten mere 
sikker, kan føre til systematisk bekæmpelse af de anderledes og svage. 
• En kvalitetskontrol af menneskets forplantning kan føre til et samfund med 
mindre tolerance og solidaritet i befolkningen (Kemp, 1997). 
Det første punkt udtrykker den kobling, der er fra forældrerollen til 
accepten af teknologien. Denne kobling er skabt i samfundet og lægger et pres på 
borgerne. Dette bliver uddybet i analysen. 
 Det andet punkt advarer mod et samfund, hvor bioteknologien styrer. Sker 
der ikke nogen form for regulering, kan de muligheder, som teknologien tilbyder, føre 
den genetiske kvalitetskontrol i retning af racehygiejne. 
                                                 
2 Tingsliggørelse af  mennesket er en aktuel problemstilling, men vi har valgt at afgrænse os fra at komme 
ind på det i rapporten , da det er for omfattende. 
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 Det tredje punkt bygger videre på de foregående og ser på de sociale 
konsekvenser af racehygiejne. 
 
2.3 Peter Singers ”menneske” og ”person” 
 
Når der tales om fosterdiagnostik, tales der også om fostre, og hver enkel individ er på 
et tidspunkt i denne diskussion sat over for at skulle definere, hvornår et foster skal have 
rettigheder. Hvornår skal der tages hensyn til fostret selv? I de kristne ritualer 
symboliserer dåben den grænse, der er mellem ikke-menneske og menneske. Tager vi 
udgangspunkt i loven for Det Etiske Råd, hedder det, ”at fostret har status som 
menneske ved befrugtningstidspunktet” (Det Etiske Råds hjemmeside E). Men er denne 
betragtning nu også i overensstemmelse med det menneskesyn, der ellers hersker i vores 
samfund? 
 Peter Singer skelner mellem det at være ”menneske” og ”person”, hvor det 
første er noget selvfølgeligt og det sidste noget der afhænger af samfundets værdier. 
Fostre er selvfølgelig mennesker, men det er fordi, betegnelsen ”menneske” dækker 
over en biologisk betegnelse – dyrearten homo sapiens. For at være en ”person” stilles 
derimod krav til en række evner, der anses som karakteristiske for menneskeracen, men 
som ikke kan tages for givet. Singer definerer disse karakteristika som besiddelsen af 
fornuft, evnen til at erkende sig selv over et længere tidsrum og sætte sine egne mål 
samt evnen til at føle smerte og lyst og derved præferere (Singer, 1993). Alle disse 
evner forbinder vi normalt med det at være ”menneske”, men det er ikke evner, der er 
udviklet fra fødslen af. Et foster er derfor nok et ”menneske”, men er kun potentielt en 
”person”. Et foster har dermed ikke som en selvfølge krav på en ”persons” rettigheder.  
 Vi vil bruge Singers skelnen mellem ”person” og ”menneske”. Vi sætter 
de to begreber op mod hinanden, og det der skiller dem er, at ”personen” har ret til 
rettigheder i modsætning til ”mennesket”. Vi bruger derfor ikke Singers egen krav til 
”personer”, men søger at finde respondenternes. Hvornår mener respondenterne, at 
”mennesket” bliver en ”person” og derfor har Krav på fundamentale 
menneskerettigheder.? 
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3 De tre organisationer 
 
I de følgende afsnit omhandlende Sundhedsstyrelsen, Det Etiske Råd og 
Landsforeningen Downs syndrom er formålet at give læseren en baggrundsforståelse 
for organisationerne. Repræsentanterne for de tre organisationer er præget af denne 
baggrund og har dannet en forståelse før problemstillingen – en forforståelse. Denne 
forforståelse forsøges belyst ved at se på organisationernes historiske baggrund, 
overordnede funktion og struktur. Samtidigt ses der på, hvilke personer der arbejder i 
organisationen, og på hvilken måde de arbejder.  
Vi vil i især fokusere på, hvorledes de har haft indflydelse på de nye 
retningslinier for fosterdiagnostik, samt hvordan de vægter selvbestemmelse i denne 
forbindelse. Dette finder vi vigtigt som grundlag for vores analyse af de tre 
organisationer og for konklusionen i vores rapport. 
 Det er vigtigt at påpege, at de tre interviewede repræsentanter taler for tre 
forskellige slags organisationer. Sundhedsstyrelsen er en styrelse, der samtidigt er en 
arbejdsplads styret direkte af lovgivningen. Det Etiske Råd er et politisk nedsat råd, der 
skal rådgive, men medlemmernes holdninger er ”frie”. Landsforeningen Downs 
syndrom er en interesseorganisation, der skal tilgodese bredden af deres medlemmer, 
men ellers er fri for direkte indflydelse fra politisk side.  
 For at klargøre de tre organisationers forskellighed og 
argumentationsmetoder, ses der på responser på samme problematik. Casen er 
Sundhedsstyrelsens rapport vedrørende fosterdiagnostik og risikovurdering, som ligger 
til grund for de nye retningslinier for fosterdiagnostik, som både Det Etiske Råd og 
Landsforeningen Downs syndrom har skrevet høringssvar til. På denne måde fremstår 
det klart, hvor de tre organisationer adskiller sig fra hinanden. 
 
4 Sundhedsstyrelsen 
 
Vi vil i dette afsnit redegøre for Sundhedsstyrelsens forforståelse samt funktion i 
samfundet. Læseren skal her være opmærksom på, hvorledes Styrelsens arbejdsopgaver 
og holdninger er begrundet i forhold til de nye retningslinier for fosterdiagnostik. 
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Afsnittet er ydermere relevant at have in mente ved læsningen af rapportens 
efterfølgende afsnit, her tænkes fortrinsvis på analyse og konklusion. 
 
Sundhedsstyrelsen er Danmarks øverste sundhedsfaglige myndighed, som i 1909 afløste 
Sundhedskollegiet og er underlagt Sundhedsministeriet. Den rådgiver ministeren i 
forbindelse med udførelsen af de statslige opgaver inden for sundhedsområdet og ledes 
af medicinaldirektør Jens Kristian Gøtrik. Alle centrale myndigheder kan få 
sundhedsfaglig rådgivning herfra, ligesom styrelsen skal udtale sig om forebyggelse, 
sundhedsfremme og amtskommunernes planlægning på sundhedsområdet. 
Sundhedsstyrelsen skal følge sundhedstilstanden i landet og give forslag 
til forbedringer. Den skal især føre kontrol med smitsomme sygdomme. Den har 
ansvaret for autorisation af medicinalpersoner3 og fører gennem embedslægerne tilsyn 
med deres virke. Endvidere er styrelsen ansvarlig for statistik vedrørende dødsårsager 
med videre. 
Styrelsen rådgiver Folketinget ved at fremlægge ny viden og forskning 
indenfor sundhedsområdet for eksempel vedrørende fosterdiagnostik. Her fremlægges 
de nye muligheder, fordelene og ulemperne ved disse samt økonomiske udgifter og 
eventuelle besparelser forbundet hermed. 
Sundhedsstyrelsen havde oprindelig en meget stærk stilling med sin 
alment accepterede faglige rådgivning. Siden slutningen af 1980'erne er styrelsens 
muligheder for at påvirke udviklingen dog blevet reduceret, blandt andet fordi 
Sundhedsministeriet har overtaget en række sundhedsstatistiske opgaver, og fordi 
udredninger og udvalgsarbejde oftere gennemføres af Sundhedsministeriet (Danske 
encyclopædi, 2004). Sundhedsstyrelsen udarbejder også information til offentligheden 
og myndigheder efter vedtagelsen af nye retningslinier for eksempel for 
fosterdiagnostik.  
Forud for vedtagelsen af sådanne retningsliner foreligger en høring, hvor 
blandt andre Det Etiske Råd og landsforeningen Downs syndrom aflægger deres syn på 
det fremsatte forslag. Disse høringssvar behandles og tilgodeses i nogle tilfælde, hvis de 
ligger indenfor rammerne af den nuværende lovgivning på området. Sundhedsstyrelsen 
                                                 
3 Læger, tandlæger, sygeplejersker mfl. 
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er underlagt den til enhver tid gældende lovgivning indenfor sundhedsområdet og en 
ændring af disse kræver en afgørelse i Folketinget.  
De nye retningslinier for fosterdiagnostik er udarbejdet for at få tallet for 
invasive undersøgelser ned. Problemet ved disse undersøgelser er, at der er 1 % chance 
for en spontan abort i forbindelse med udførelsen af indgrebet. De nye retningsliner 
tager udgangspunkt i kvindens selvbestemmelse og repræsenterer derfor et opgør med 
alderskriteriet, der lå til grund for, hvem der tidligere fik tilbudt disse undersøgelser. 
Problemet omkring mangel på selvbestemmelse handlede om, at alle kvinder i praksis 
blev ”screenet”, idet de kun, hvis de var over 35, eller arveligt disponerede, blev tilbudt 
fosterdiagnostik. Yngre kvinder blev derfor ikke tilbudt fosterdiagnostik og blev heller 
ikke informeret om dette. Dilemmaet, der ligger til grund for Sundhedsstyrelsens 
udarbejdelse af de nye retningslinier er, at kvinden blev valgt fra, fordi hun var under 
35, og at dette skete uden informeret samtykke, og altså imod 
selvbestemmelsesprincippet. Det andet dilemma var som sagt problemet ved, at 1 % af 
de kvinder, der fik lavet de invasive undersøgelser, spontant aborterede. Dette gjaldt 
både raske og syge fostre, da man jo ikke havde diagnosticeret fostret før denne 
undersøgelse (Sundhedsstyrelsens hjemmeside C). 
Sundhedsstyrelsen bygger deres sundhedsfaglige retningslinier på den lov 
om patienters retsstilling, der blev vedtaget af folketinget i 1998. Loven om 
selvbestemmelse hører ind under denne lov. Den historiske udvikling i det danske 
samfund, har medført et skift fra paternalisme i en retning, hvor samfundsudviklingen er 
centreret omkring selvbestemmelse. Dette ses blandt andet hos 
sundhedsmyndighederne, der førhen i højere grad udøvede paternalisme overfor 
patienterne, end tilfældet er det i dag. De nyeste retningslinier vedrørende 
fosterdiagnostik fra 2004 understreger denne tendens. 
 
4.1 Sundhedsstyrelsen og selvbestemmelse  
 
Vi vil i dette kapitel give læseren et indblik i fosterdiagnostik. Dette vil vi gøre ud fra en 
beskrivelse af, hvordan diagnostikken har udviklet sig historisk i Danmark. Vi supplerer 
med en præsentation af de nye retningslinier for fosterdiagnostik. Hermed håber vi, at 
læseren vil have et godt fundament for videre læsning af rapporten, da 
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fosterdiagnostikken er det centrale omdrejningspunkt for vores diskursanalyse af 
selvbestemmelse. 
 
”Knapt 120.000 undersøgte fostre. Godt 2200 syge eller afvigende fostre identificeret 
og aborteret. -Tab af omkring 1100 formentlig raske fostre som en bivirkning af 
undersøgelsesmetoderne. -Det er i runde tal en opgørelse af et kvart århundrede med 
fosterundersøgelser i Danmark” (Meyer i Det Etiske Råd, 1998, p. 6). 
I 1930 begyndte forskere at tale om diagnostiske fostervandsprøver, der 
dog var forbundet med stor risiko. Tyve år senere kunne kønnet diagnosticeres (Koch i 
Det Etiske Råd, 1998, p. 63). Det var med kortlægningen af kromosomerne i 1950’erne, 
at fosterdiagnostikken kunne påvise kromosomfejl. Blandt disse kromosomfejl var 
Downs syndrom, hvor der er et kromosom for meget. USA var de første til i 1968 at 
provokere en abort efter påvisning af Downs syndrom (Koch i Det Etiske Råd, 1998, p. 
64).   
I 1970 blev fostervandsprøver indført i Danmark og siden er brugen af 
fosterdiagnostik ekspanderet (Meyer i Det Etiske Råd, 1998, p. 13). Samtidigt var der i 
denne tidsperiode fokus på den hurtigt voksende udgift ved sundhedsvæsenet, som 
søgtes bremset (Koch i Det Etiske Råd, 1998, p. 64).  I 1977 var en betænkning om 
fosterdiagnostik færdiggjort. Denne indeholdt blandt andet en costbenefitanalyse ved at 
udbyde fosterdiagnostik til alle gravide. I betænkningen var det økonomiske argument, 
at ”[…] de samfundsmæssige besparelser set ud fra et costbenefitsynspunkt balancerer 
med eller overstiger det offentliges udgifter i forbindelse med de pågældende 
undersøgelsers foretagelse" (Indenrigsministeriet i Det Etiske Råd, 1998, p. 66). Det 
kunne derfor pludselig betale sig for hele samfundet, hvis de enkelte gravide valgte 
deres syge fostre fra.  
Det økonomiske argument er dog blevet nedtonet meget i debatten, da 
denne anses som en etisk og ikke økonomisk diskussion. Det kan så diskuteres, hvorvidt 
Sundhedsstyrelsens rapport og de tal, der nævnes i forbindelse med udregninger af 
omkostningerne ved borgere med Downs syndrom og omkostninger ved undersøgelser, 
fortsætter denne diskussion eller ej.  
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Rent praktisk består de nye retningslinier i en række ændringer af 
proceduren for fosterdiagnostik. Retningslinierne er udformet af Sundhedsstyrelsen og 
blev udsendt d. 14. september 2004. Ændringer skyldtes, at de invasive prøver medførte 
en del utilsigtede tab af raske fostre. Derfor indførtes screening, hvorudfra det kunne 
vurderes, hvorvidt fostre havde en høj risiko for at være bærere af for eksempel 
kromosomfejl. I tilfælde af dette kunne der tilbydes invasive prøver. Dette betød, at det 
ikke længere mentes forsvarligt at fastholde alderskriteriet ud fra argumentet om, at 
teknologien er blevet mere sikker. Alderskriteriet er derudover i modstrid med 
selvbestemmelsesprincippet. Samtidigt ønskedes der en bredere fortolkning af loven om 
selvbestemmelsen, som den står beskrevet i loven om patienters retsstilling. 
Hovedændringerne kan beskrives således: 
” 1. I stedet for automatisk sortering efter faste kriterier (fx alder), skal der fremover 
være et tilbud om information, som gør det muligt for den gravide selv at tage stilling til 
undersøgelserne (informeret valg).  
2. Den gravide skal kunne tilvælge en undersøgelse, som bl.a. belyser sandsynligheden 
for, at hun føder et barn med Down syndrom (nakkefolds-scanning/blodprøve), samt en 
ultralydundersøgelse omkring 18 uger, hvor der bla. undersøges for strukturelle 
misdannelser og udviklingsdefekter.   
3. Der skal som supplement til tilbud om information/rådgivning i det sundhedsfaglige 
regi lægges øget vægt på at informere gravide om muligheder for at tage kontakt til 
patient- og handicaporganisationer samt lægges øget vægt på information om 
samfundets hjælpe- og støtteforanstaltninger i de tilfælde, hvor undersøgelserne viser, 
at der er noget alvorligt galt.  
4. Der skal lægges øget vægt på kvalitetssikring og –kontrol af de faglige ydelser, 
herunder information. Der fastsættes derfor bestemte krav til en række undersøgelsers 
pålidelighed og ydeevne (bl.a. prædiktiv værdi). Det er de enkelte 
afdelingers/laboratoriers faglige ansvar at kvalitetssikre ydelserne med henblik på at 
opfylde disse krav ” (Sundhedsstyrelsens hjemmeside B,  
4.2 Analyse af Sundhedsstyrelsen  
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Dette kapitel indeholder analysen af Sundhedsstyrelsen ud fra interview samt 
supplerende skriftligt materiale fra styrelsen. Vi starter med at skrive det enkelte citat 
og analyserer det dernæst. Det kan derfor være gavnligt at læse citatet igen efter 
analysen, da citatet formentlig vil fremstå i et nyt lys. Citaterne vil stå nogenlunde 
samlet efter deres emne og vil først i opsummering blive skrevet sammen. Der vil derfor 
forekomme brud, der først dækkes i opsummeringen. 
 
Saugmann-Jensen er afdelingslæge ansat i Sundhedsstyrelsen og repræsenterer det 
øverste politologiske og økonomiske niveau og deres brug af begrebet selvbestemmelse 
i debatten vedrørende fosterdiagnostik. Sundhedsstyrelsen er en offentlig myndighed, 
der er sat til at varetage specifikke sundhedsfaglige opgaver, der berører hele 
samfundet. De er underlagt landets lovgivning og dermed den institutionelle struktur, 
og deres rolle indenfor fosterdiagnostikens diskurs er således begrænset og defineret 
heraf. De er således via lovgivningen positivt indstillede overfor selvbestemmelse, der 
står som et nodalpunkt i diskursen. De værdier, som styrelsen står for, er derfor 
restriktive sammenlignet med værdier hos henholdsvis Landsforeningen Downs 
syndrom og Det Etiske Råd.  
Læsningen af denne del af analysen skal derfor foregå med den 
baggrundsviden for øje, vi har præsenteret i det indledende afsnit samt ovenstående 
indledning. Vigtigst er det, at læseren har for øje, at styrelsen blot bidrager med en del 
af den selvbestemmelsesdiskurs, vi forsøger at definere i denne rapport. 
 
”Du kan ikke sige ”Vær venlig lige at skriv, hvad er godt for mig”. Så det er ligesom 
selvbestemmelsen bliver tilbage mener jeg på en måde som vi, hvad enten vi vil det eller 
ej, er nødt til at tage ind i vores liv og sige, jamen vi er altså nødt til at træffe nogle af 
de her valg selv” (Bilag 2, p.15) 
Selvbestemmelse bruges her i forbindelse med, at være tvunget til at træffe 
nogle valg. Ordet får derved en negativ karakter. Styrelsen er her inde på den historiske 
udvikling omkring selvbestemmelse kontra paternalisme. Hvor vi tidligere havde en 
næsten blind tro på, at lægerne vidste bedst, har vi i dag en langt højere grad af skepsis 
overfor lægesystemet og stiller flere krav om selvbestemmelse.  
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Med hensyn til fosterdiagnostik kan dette illustreres ved, at mange kvinder 
fik udført fosterdiagnostik privat, før retningslinierne blev ændret i 2004. (Bilag 1. p. 
14) Det vil sige, at de tog selvbestemmelsen i egen hånd, og dette var en af de faktorer, 
der spillede ind på ændring af de eksisterende retningslinier for fosterdiagnostik. 
Samtidigt kan der også argumenteres for, at selvbestemmelsen tilgodeses 
ved ændring af retningslinierne for fosterdiagnostik og derfor får en positiv karakter. 
Dette skyldes, at udviklingen indenfor området netop viste, at der var et behov i 
befolkningen for at indføre selvbestemmelse på dette område. 
 
”[…]går du ind og forholder dig til fosterdiagnostik ud fra etisk råds publikationer, så 
får du det svært fordi de har to holdninger. De stikker to veje, men omkring 
årtusindeskiftet, hvor de havde holdt blandt andet det der stormøde på Christiansborg, 
der var det helt klart hvilken holdning der trængte mest igennem i etikkredse, og alle de 
der kredse der var inviteret til den der debat, og det var selvbestemmelse” (Bilag 2, 
p.4). 
Her ses det igen, at Sundhedsstyrelsen er opmærksom på, hvordan 
udviklingen i samfundet generelt er foregået. Her sættes også fokus på uenigheden i Det 
Etiske Råd. De gør det klart, at der ikke findes en entydig etik omkring problematikken.  
I citatet får ordet selvbestemmelse en positiv klang, idet det relateres til en 
debat om fosterdiagnostik på Christiansborg 2003, hvor der var enstemmig vedtagelse 
af fosterdiagnostik (Bilag 1).  Selvbestemmelse fremhæves her positivt - også ud fra et 
etisk perspektiv, og ordets betydning bliver derfor positivt. Det sker ud fra et 
demokratisk argument, der viser, at vi her i landet følger de folkevalgte politikeres 
holdning til spørgsmål i dette tilfælde om selvbestemmelse. Selvbestemmelse relateres 
her positivt til fosterdiagnostik. 
 
”[…] valget [har] jo tit en etisk implikation, og så med den markering eller den 
præcisering af at Sundhedsstyrelsen ikke skal forvalte etik - der kan jeg så tilføje, at 
selvfølgeligt har de afgørelser denne her myndighed træffer, de har nogle virkninger på 
de samme spørgsmål som etik handler om” (Bilag 2, p.1). 
Hvis den gravide siger ja til information om fosterdiagnostik, kan man 
rejse kritik af den information, der foreligger fra Sundhedsstyrelsen ud fra mængden af 
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risici, og det deraf følgende fundamentale valg den gravide stilles over for. Netop fordi 
Sundhedsstyrelsen ikke beskæftiger sig med de etiske dilemmaer, kan de kritiseres for 
at undervurdere disse aspekter. 
Til dette blev der svaret og understreget, at de etiske dilemmaer ikke er 
sundhedsstyrelsens opgave at løse. Styrelsen står som repræsentant for samfundet, og 
det er dermed samfundet, der fralægger sig at formulere en generel samfundsetik. Etik 
skal her forstås som de normer, der i samfundet anses som ”rigtige” og ”acceptable”. 
Det kan siges, at etikken er flyttet fra samfundet til individet i de dilemmaer, der opstår  
vedrørende fosterdiagnostik. Det er nu op til den enkelte at løse de etiske 
problemstillinger, som selvbestemmelse medfører. Individet skal kunne forsvare sine 
valg ved at begrunde dem etisk. Individet bliver derved sat til selv at skulle afgøre dette 
uafgørbarhedspunkt. Definitionen på uafgørbarhed indebærer netop, at der ikke er 
noget, der er entydigt sandt eller ikke sandt. 
 
”[…]vi har en lovgivning, som man skal gøre sig klart som udgangspunkt, (…) der 
ligesom i næsten alle vestlige lande, stiller parret og den gravide kvinde fuldkommen 
frit, med hensyn til hvilke undersøgelser man ønsker at gennemføre under graviditeten” 
(Bilag 2. p.1). 
I overstående citat imødekommes en eventuel kritisk holdning til 
selvbestemmelse ud fra devisen om, at Sundhedsstyrelsen er underlagt lovgivningen. 
Som før nævnt skal styrelsen ikke forvalte etik for eksempel ved at tage stilling til, 
hvorvidt selvbestemmelse vedrørende fosterdiagnostik er rimeligt og muligt. 
 
”Der er frihed til at træffe sine egne valg. Det er jo ikke noget, Sundhedsstyrelsen er sat 
til at gå ind og lave om på.  Når vi skal agere, så gør vi det ud fra; ’ hvilken lovgivning 
har vi?’ og ’er der udsigt til der snart bliver ændret på denne lovgivning?’ det er der 
ikke” (Bilag 2, p.1). 
Sundhedsstyrelsen skal agere efter den nuværende lovgivning, og idet den 
nuværende lovgivning giver ”frihed til at vælge”, så er det ikke noget, som 
Sundhedsstyrelsen kan eller skal lave om på. Selvbestemmelse kobles her til den danske 
lovgivning, hvor den står skrevet som patientens ret, og den underordnes således 
lovgivningen. Hertil kan det siges, at de negative aspekter ved selvbestemmelse 
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negligeres ud fra et lovgivningsmæssigt argument. Sundhedsstyrelsen arbejder dermed 
ud fra lovgivningen, der giver individet mulighed for at træffe sine egne valg eller sagt 
på en anden måde, tvinger individet til at bestemme selv.  
 
”[…] kvinden kan gøre, hvad hun vil, så er det også fordi, vi herhjemme dybest set 
mener, at hun er fostrets bedste værn - altså barnet er overladt til sin mor fuldt og helt. 
De fleste vender det om i hovedet og sige; ’ jamen, hvor er det forfærdeligt, at hun kan 
gøre hvad hun vil’. Men hun er fostrets værn, og det er altså den danske model, og det 
er hele den vestlige model” (Bilag 2, p.2). 
Et andet væsentligt aspekt omkring selvbestemmelse set fra 
Sundhedsstyrelsens syn er hensynet og respekten overfor kvinden af hensyn til fostret. 
Citatet her understreger selvbestemmelsens positive værdi ud fra argumentet om, at den 
gravide er fostrets bedste værn. Argumentet forstærkes af udsagnet om, at dette bunder i 
dansk og i øvrigt også Vestlig tese om den gravides rolle som fostrets beskytter. Der er 
dog stor modstrid i forhold til, hvordan det tolkes i lovgivningen, da abort er for 
eksempel uacceptabelt indenfor den katolske kirke. Den gravide begrænses derved af 
denne lovgivningen og hendes selvbestemmelse svækkes på grund af fostrets 
selvbestemmelse og ret til liv. 
 
”En stillingtagen til væsentlige ændringer inden for fosterdiagnostikken er efter 
sundhedsstyrelsens vurdering især nødvendiggjort af følgende forhold: vanskeligheden 
ved at legitimere en forsat opretholdelse af det såkaldte alderskriterium […] hensynet 
til at respektere den gravides selvbestemmelse i det omfang, som forudsættes i lov om 
patientens retstilling fra 1998 […]”, (Sundhedsstyrelsens hjemmeside A).     
 Sundhedsstyrelsen argumenterer her for, at udvidelsen af tilbuddet om 
fosterdiagnostik skyldes, at det er nødvendigt at tilgodese alle gravides ret til 
selvbestemmelse. Alderskriteriet var altså en begrænsning, der ikke kunne forsvares 
overfor befolkningen gennem lovgivningen. Det var derfor nødvendigt at ændre 
retningslinierne. 
 
Opsummering: 
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Sundhedsstyrelsen henviser gennem al deres information til lovgivningen. 
Selvbestemmelse knyttes uafværgeligt sammen med loven, og der sættes ikke 
spørgsmålstegn ved dens rigtighed. Dette falder nemlig udenfor styrelsens 
ansvarsområde. Derved fremstår begrebet positivt i hele fremføringen fra styrelsen. 
Dette gælder både det skriftlige og det mundtlige materiale.  
Når Sundhedsstyrelsen lægger den etiske del af valget ved 
fosterdiagnostikken ud til individet, følger der samtidigt et ansvar med. Dette sker ved, 
at etikken hos styrelsen indebærer, at individet selv skal begrunde sit valg, således at det 
fremstår acceptabelt for det resterende samfund. Individet har derved ansvaret for at 
formulerer sin egen etik. Ansvaret placeres derved hos individet frem for hos samfundet, 
som det var proceduren tidligere. Dette skal ses i forhold til de tidligere retningslinier 
for fosterdiagnostik, hvor samfundet gennem alderskriteriet regulerede, hvilke personer 
der skulle modtage tilbuddet. Skiftet i ansvaret kan ses som en anerkendelse af, at den 
gravide er fostrets bedste værn. Dette står i modsætning til andre europæiske lande, 
hvor den gravides selvbestemmelse begrænses ved, at abort er ulovliggjort. Det er altså 
en bekræftelse af, at den gravide i Danmark tildeles en større valgfrihed og derved mere 
ansvar.  
 Det frie valg betragtes som en menneskeret i Vesten, og under det frie valg 
hører begrebet selvbestemmelse. Da selvbestemmelse i den vestlige verden betragtes 
som en menneskeret, er det nødvendigt at indordne den i lovgivningen. 
Sundhedsstyrelsen viser altså respekt overfor samfundets individer ved at indoperere 
selvbestemmelse i fosterdiagnostikken. Hele den danske lovgivning munder ud i en 
demokratisk tankegang, hvor individet tildeles frihed til at foretage valg. Individets valg 
skal endvidere anerkendes og respekteres af samfundet. 
 
5 Det Etiske Råd 
 
Vi vil i dette afsnit præsentere Det Etiske Råd. Dette vil ske ved en kort historisk 
gennemgang af rådets opståen, funktion og formål. Afsnittet er ment som en 
introduktion og forudsætning for læsning af den efterfølgende analyse. 
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” […] man er nødt til netop at afveje, ikke bare bestemte spørgsmål, men også afveje 
svaret på det enkelte spørgsmål ud fra forskellige principper” (Bilag 2, p. 2). 
 
Folketinget nedsatte i 1987 Det Etiske Råd som et uafhængigt rådgivende organ for 
politikerne og sundhedsmyndigheder. Dette skete på baggrund af den teknologiske 
udvikling i sundhedsvæsenet og de medfølgende etiske diskussioner (Det Etiske Råds 
hjemmeside A). Nærmere betegnet drejede det sig om den nyopståede mulighed for 
reagensglasbefrugtning. Dette videnskabelige fremskridt medførte nye vinkler på selve 
definitionen af det menneskelige livs begyndelse og de medfølgende rettigheder (Det 
Etiske Råd, 2003). Her står Rådet i modsætning til Sundhedsstyrelsen - der ikke skal 
tage etikken med i deres overvejelser, men se forskningen udelukkende fra en 
sundhedsfaglig vinkel. Rådet skal netop overveje og belyse de etiske aspekter ved den 
teknologiske udvikling. (Det Etiske Råds hjemmeside A). Samtidigt skal rådet støtte og 
skabe folkelig debat vedrørende etiske spørgsmål. Det Etiske Råd kan siges at være et 
”kortlægningsinstitut, der gør rede for de etiske plusser og minusser omkring de 
forskellige dilemmaer. Og bagefter er det så op til Folketinget at træffe beslutninger på 
det grundlag […]" (Jørgensen, 2003, ukendt sidetal). 
Ud af rådets 17 medlemmer er de 9 faste og valgt af Folketingets udvalg 
vedr. Etisk Råd. Disse må desuden ikke samtidigt være medlem af Folketinget, 
kommunalbestyrelser eller amtsråd og er dermed ikke umiddelbart af nogen bestemt 
politisk overbevisning. De resterede 8 er stedfortrædere og valgt af ministre4 (Det 
Etiske Råds hjemmeside B). Stedfortræderne skal i modsætning til de førnævnte 
medlemmer have en form for ekspertise. Formanden findes blandt de faste medlemmer 
og er opstillet af Folketingets Udvalg vedr. Etisk Råd.  Den nuværende formand 
beskriver sin plads som ” […] primus inter pares […] den første blandt lige” (Bilag 2, 
p. 3). 
Det Etiske Råd bliver nedsat ved hver ny regering. Rådet består halvt af 
fagfolk og halvt af lægfolk. Dette skal sikre, at der medbringes syn fra udenforstående 
på de videnskabelige felter. Alle medlemmerne er ulønnede og er valgt på baggrund af 
                                                 
4 4 medlemmer udpeges af indenrigs- og sundhedsministeren, 1 medlem udpeges af miljøministeren, 1 
medlem udpeges af ministeren for fødevarer, landbrug og fiskeri, 1 medlem udpeges af ministeren for 
videnskab, teknologi og udvikling, 1 medlem udpeges af økonomi- og erhvervsministeren (Det Etiske 
Råds hjemmeside B). 
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deres interesse for etiske spørgsmål (Det Etiske Råds hjemmeside C). Dette er det 
samlende for rådet – den etiske diskussion. Alle medlemmer sidder 3 år, og de kan kun 
genbestikkes én gang. Dette sikrer, at der konstant er uskiftning i rådet og følgende i 
rådets holdninger. Samtidigt skal der være en lige fordeling af kønnene, dette er igen 
med til at sørge for, at flest mulige holdninger bliver repræsenteret og diskuteret (Det 
Etiske Råds hjemmeside B). Ses der på Det Etiske Råds indflydelse på politikerne, 
siger formanden selv: ”vi får indflydelse ved, at vi er med til at skabe debatten i 
samfundet, som så virker tilbage på politikerne” (Bilag 2, p. 12). Det er altså gennem 
borgerne, at Rådet får sin indflydelse. Det er ved at påvirke debatten i samfundet, at 
Rådet får lagt fokus på aktuelle problematikker, og derigennem får politikerne til at se 
nærmere på lovgivningen. 
Arbejdsformen i Det Etiske Råd er præget af, at der ikke behøver at være 
enighed, som den tidligere formand sagde: ”[…] vi skal ikke tælle stemmerne, vi skal 
veje argumenterne” (Bilag 2, p.3). Der skal være plads til forskellighed, alle skal høres 
– alle meninger skal overvejes. 
 
5.1 Det Etiske Råd og selvbestemmelse  
 
Dette afsnit er en indledning til selve analysen af det etiske råd. Vi vil her indlede med 
en kort indføring i baggrunden for det høringssvar, som indgår i analysen i 
efterfølgende afsnit.  
 
Sundhedsstyrelsen lavede i 2003 rapporten ”Fosterdiagnostik og risikovurdering. 
Rapport fra en arbejdsgruppe”, der var et oplæg til de nye retningslinier for 
fosterdiagnostik. Blandt ændringerne lå fjernelsen af alderskriteriet ved tilbuddet om 
fosterdiagnostik, der tidligere havde været 35 år og udbygning af den ikke-invasive 
diagnostik. Sundhedsstyrelsen udbedte i denne forbindelse Det Etiske Råd om 
høringssvar vedrørende udkast til disse retningslinier. 
 Det Etiske Råd diskuterede Sundhedsstyrelsens rapport over to 
rådsmøder, hvor de samtidigt valgte ikke at diskutere, ”hvorvidt det er etisk forsvarligt 
at udføre prænatal diagnostik i det hele taget” (Det Etiske Råds hjemmeside D). Rådet 
har i 1998 haft en arbejdsgruppe, der beskæftigede sig med fosterdiagnostik. Derfor går 
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en del af Rådets argumenter igen fra debatoplægget, der var resultatet af denne gruppes 
arbejde.  
 I høringssvaret udtrykker Det Etiske Råd som noget af det første en 
forundring over, at Sundhedsstyrelsen ikke overvejede kun at udbygge den ikke-
invasive diagnostik og bibeholde alderskriteriet. På denne måde undgås en del af de 
procedure relaterede aborter, der forekommer ved invasive prøver. Følges de nye 
retningslinier vil der sandsynligvis i forlængelse heraf opstå en del af disse aborter, der 
ellers ville have været undgået, da kvinderne slet ikke ville få tilbudt den invasive 
diagnostik. Rådet konkluderer, at hvis de nye retningslinier følges ”vil antallet af falsk-
positive undersøgelser, der giver anledning til en invasiv undersøgelse, stige, og 
dermed vil antallet af utilsigtede aborter blive større, end hvis man bevarede det 
nuværende alderskriterium” (Det Etiske Råds hjemmeside D). 
 Det Etisk Råd kommenterer samtidigt, at når Sundhedsstyrelsen vælger at 
give en ”bred fortolkning” (Sundhedsstyrelsen i Det Etiske Råds hjemmeside D) af 
feltet, skulle styrelsen have medtaget etiske overvejelser i højere grad. Rådet mener 
hermed, at der sker en svækkelse af ”rapportens udsagnskraft, at den overvejende er 
teknisk/teknologisk, men samtidig bevæger sig delvist – og altså ufuldstændigt – ind på 
etiske overvejelser og anbefalinger” (Det Etiske Råds hjemmeside D). Rådet savner 
altså en bredere etisk diskussion af konsekvenserne for alle de involverede ved de nye 
retningslinier. Dette inkluderer både fostret, den gravide og samfundet som helhed. Der 
er et dilemma, da der er risiko for, at kvindens selvbestemmelse og ”ret til at vælge sen 
provokeret abort etableres på bekostning af hensynet til fostret og dets beskyttelse”. 
(Det Etiske Råds hjemmeside D) 
 Rådet sætter spørgsmålstegn ved, om der kan tales om egentlig om et ”frit 
valg baseret på fuld information”. Samtidigt fremhæver de, at der er en negativ side ved 
fuld information, da ”det prænatale tilbud indebærer en alvorlig risiko for generel 
sygeliggørelse af graviditeten og for, at der skabes unødig angst for fostermisdannelser 
hos mange gravide” (Det Etiske Råds hjemmeside D). Det Etiske Råd sætter derved 
spørgsmålstegn ved autonomien, som er grundlaget for Sundhedsstyrelsens rapport. 
 
5.2 Analyse af Det Etiske Råd   
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Vi vil kort introducere analysen med en læsevejledning. Dette skyldes, at Det Etiske 
Råds forforståelse præge de udsagn, som vi har valgt at inddrage i nedenstående 
analyse. Som vi har været inde på i afsnittet om organisationerne, er det rådets opgave 
at skabe debat vedrørende etiske problemstillinger. Dette gælder både i offentligheden 
samt blandt politikerne. Høringssvaret og vores interview med rådet bærer præg af, at 
de mener, der er vigtige etiske problemstillinger, der ikke tages højde for i de nye 
retningslinier for fosterdiagnostik. Samtidigt virker rådet skeptiske overfor, hvordan 
selvbestemmelse bruges i denne debat - især fra Sundhedsstyrelsens side. Vi vil 
løbende i dette afsnit og videre i rapporten reflektere over, hvilken rolle rådet og de 
andre organisationers rolle spiller for vores analyse og konklusion. Vi vil her som i de 
andre analyser indlede med et citat og derefter analysere på centrale ord og begreber. 
Det skal igen understreges, at rådet repræsenterer det midterste sociologiske og 
politologiske niveau og dennes brug af selvbestemmelse.  
 
”Hvis man sagde, at det eneste rådet altid går ind for er selvbestemmelse eller 
barmhjertighedsprincippet, så ville vi svigte opgaven, fordi man er nødt til netop at 
afveje, ikke bare bestemte spørgsmål, men også afveje svaret på det enkelte spørgsmål 
ud fra forskellige principper” (Bilag 2, p. 2)  
Citatet viser, at selvbestemmelse er en diskurs blandt flere, der spiller ind 
på debatten om fosterdiagnostik. Udover selvbestemmelsesbegrebet indgår også 
barmhjertighedsprincippet5 som diskurs. Rådet påpeger, at de ville svigte deres opgave, 
hvis de ikke fremmer bredden i debatten. De ser det dermed som noget negativt at 
fokusere entydigt på selvbestemmelse. Samtidigt siger rådet, at etik ikke er universelt, 
men at det er nødvendigt at vurdere det enkelte spørgsmål ud fra forskellige etiske 
principper. Det princip, der giver de stærkeste argumenter i en sag, er ikke 
nødvendigvis det mest overbevisende i en anden.   
 
”Man kan tale om et konsekvensorienteret begreb om, hvad der kan være konsekvens 
for den enkelte. Er det godt for den enkelte, at han kan få lov til at sælge sine organer?” 
(Bilag 2, p. 2).  
                                                 
5 Grundet manglende ressourcer kommer vi ikke i dybden med en analyse omkring etik som 
barmhjertighedsprincippet og konsekvensetik i denne rapport. 
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 Her indføres endnu et etisk princip. Når fosterdiagnostik diskuteres, kan 
det gøres ud fra mange perspektiver blandt andet det konsekvensorienterede, hvor der 
ses på konsekvenser af den enkeltes handlinger. Spørgsmålet er også, hvorvidt den 
enkelte altid er i stand til at vurdere, hvad der er bedst for denne. Denne problematik 
opstår for eksempel i debatten om, hvorvidt en fattig må sælge sine organer for at 
overleve. Ses der på konsekvenserne, vil den fattige kun overleve, hvis denne får lov at 
sælge sine organer. Der sættes dog spørgsmålstegn ved, om det er etisk forsvarligt at 
stille denne mulighed op for den fattige, der derved kan føle sig tvunget til at sælge sine 
organer. Selvbestemmelse sættes i denne sag i et vanskeligt lys, da der derved ikke er 
tale om reel selvbestemmelse på grund af fattigdommen. Derudover vil valget i sidste 
ende være påvirket af samfundets lovgivning uanset hvad.  
 
”Man kan også tale om et samfundsrelateret konsekvensetik; Er det godt for samfundet, 
at vi køber og sælger organer – eller vi indfører aktiv dødshjælp eller vi indfører 
fosterscreening? Er det godt for den enkelte kvinde?” (Bilag 2, p. 2) 
   Her drager Det Etiske Råd paralleller til en samfundsrelateret 
konsekvensetik, hvor der ses på, hvad den enkeltes handling har af konsekvenser for samfundet 
som helhed. Problematikken opstår her i spørgsmålet om, hvorvidt det kan forsvares, at de 
mange sættes over den enkelte. Altså hvorvidt der kan argumenteres for flertalsdiktatur frem for 
hensynet til den enkelte. Relateres dette til fosterdiagnostik er spørgsmålet, om valget skal 
afgøres af den gravide eller af samfundet. 
 I den sidste del af dette citat Er det godt for den enkelte kvinde, er der et andet 
fokus i forhold til første del af citatet. Spørgsmålet er, om konsekvenserne for den enkelte er 
vigtigere at se på end konsekvenserne for samfundet eller vice versa. Rådet lægger derved igen 
op til, at der altid skal ses på flere diskurser ad gangen, da det at se på en enkel er for unuanceret 
i forhold til den brede etiske problemstilling, der er tale om. Dette vil betyde, at den forsimples 
og undervurderes med negative konsekvenser. 
 
"Det er mennesket, der har kontrol over sorteringen ved fosterdiagnostik, foster- og 
anlægssorteringen, er jo allerede et menneskeligt indgreb i tilfældigheder, hvor vi 
prøver at styre ting” (Bilag 2, p. 4). 
 Dette citat taler om den måde, mennesket har taget kontrol og dermed 
ansvar for dets handlinger. Dette sker for eksempel ved fosterdiagnostik, hvor 
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mennesket griber ind i tilfældigheder og søger en form for regulering af de kommende 
børn. Dette betyder samtidigt, at der sker en tingsliggørelse af mennesket, da fostrene 
nærmere betragtes som ting, der skal vurderes og ikke som kommende mennesker. Så 
snart mennesket griber ind i naturens gang, må det nødvendigvis også tage ansvaret for 
konsekvenserne heraf. Når den gravide får selvbestemmelse i forhold til 
fosterdiagnostik, får hun ligeledes ansvar for konsekvenserne af sit valg. 
  
”[…] om fosterdiagnostikken […] hvor det før måske var en hård skæbne at få et 
handicappet barn, så bliver det nu en fejl. Man bliver ikke kun ramt af en skæbne, men 
også ramt af en underliggende fejl, måske hos en selv, hvis man har undladt screening, 
eller screeningsteknikken har taget fejl” (Bilag 2, p 4). 
 Her knyttes selvbestemmelse negativt til fosterdiagnostik, da individets 
valg kan ses som en fejl for eksempel, hvis screening fravælges og et handicappet barn 
fødes. Ikke alene står den gravide med den hårde skæbne, det for mange er at få et 
handicappet barn, de skal også betragte situationen som en fejl. Alene det at Det Etiske 
Råd bruger ordet hård i sammenhæng med skæbne understreger den vanskelige 
situation, der opstår omkring det handicappede barn. Dette kan knyttes sammen med 
fejl, der leder tilbage til foregående citat, hvor mennesket har fået selvbestemmelse og 
dermed et større ansvar. På denne måde ender selvbestemmelsesbegrebet med at 
forstærke den hårde skæbne ved at vanskeliggøre situationen yderligere. Fejlen kan så 
ledes tilbage til en række aktører, der blandt andet består af sundhedsvæsenet og den 
gravide. 
 
Loven om fri abort ”[…] indeholder alt under tolv uger […] der skal vi ikke spørge 
nogen […] det er hendes [den gravides] suveræne magt” (Bilag 2, p. 5). 
 Citatet går på, hvordan samfundet både er magtesløst og ansvarsfrit over 
for abort, der foretages inden tolvte uge. Indtil tolvte uge er det kvinden, der har magten 
på grund af selvbestemmelse, der tilgodeses i abortloven. Den brede etiske diskussion 
forsvinder derved, og i princippet er det kun nødvendigt for kvinden at kunne forsvare 
sin handling over for sig selv. Det problematiske opstår dog for alvor, når kvinden 
derudover står alene med ansvaret for sine handlinger.  
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”Det er også en illusion på et andet plan. Hvis man nu siger; ’jamen vi kan da godt 
beregne en risiko på 1:240 og 1:255. Du har 1:255, du skal ikke have invasiv prøve 
med stik, moderkagebiopsi eller fostervandsprøve. Men du der, du har en sandsynlighed 
for at få et handicappet barn på 1:240, så du skal’. Kan nogen kvinde se forskel på 
1:240 og 1:255?” (Bilag 2, p. 6) 
 I lovgivningen om selvbestemmelse står det skrevet, at det tilgodeses 
gennem et informeret samtykke. I forhold til fosterdiagnostik skal kvinden altså træffe 
sit valg ud fra fyldestgørende information. Problemet ved denne information er, at 
prøverne ikke siger noget sikkert, men derimod angives i sandsynligheder. Det er 
derved tal, kvinden skal forholde sig til. Et foster forbindes derved til sandsynligheden 
1:240. Der er tale om en tingsliggørelse, hvor fostret overskygges af en risikovurdering. 
Når fostret på denne måde omtales i form af tal, mister det en stor del af dets værdi. 
Kvinden skal forholde sig til sandsynligheder og risici på bekostning af det levende 
foster. Dette skaber baggrund for handlinger, der bygger på frygt, og dette er 
problematisk i forhold til at tilgodese selvbestemmelsesprincippet. 
 
”For hvad er informeret samtykke […] dybest set en illusion” (Bilag 2, p. 6).  
 Dette skal forstås sådan, at det aldrig er muligt at give eller modtage fuld 
information. Der er simpelthen ingen, der kan sige noget med sikkerhed, når det drejer 
sig om fosterdiagnostik i dag. Dette svækker selvbestemmelsesbegrebet, da denne 
bygger på idealet om ”det informerede samtykke”. 
 
”[…] selvbestemmelse er sådan et powerargument […]” (Bilag 2, p. 12) 
Selvbestemmelsesbegrebet er altså blevet et ”kraftargument”. Et tomt 
begreb med hegemonisk status, der har power og altid kan bruges som trumfkortet i en 
diskussion. Begrebet er tomt, da det anvendes unuanceret i mange forskellige 
sammenhænge. Selvbestemmelse bliver et nodalpunkt, der defineres forskelligt af de 
forskellige enheder i ækvivalenskæden, men som alle kan bruge som trumf. 
 
”Hele autonomien i vore dage skamrides, fordi man siger, alt hvad der kan blive 
selvbestemmende, det bliver sandelig også ansvarlighedens åg, man lægger på 
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skuldrene. Og det kan være ulykkeligt svært at bære. Og man glemmer, at der i 
paternalismen ikke kun er formynderi og overgreb, men også omsorg” (Bilag 2, p. 8). 
 Autonomi er et andet udtryk for selvbestemmelse, og når rådet udtaler, at 
begrebet skamrides, må det siges at være negativt. Selvbestemmelsen som 
powerargument mangler derved dybde og bruges for ofte. Det mister sin betydning på 
denne måde, hvilket medfører, at det bliver vanskeligt at argumentere imod. 
Ansvarlighedens åg viser ligeledes, at selvbestemmelsens tilknytning til ansvar er et 
negativ ansvar. Ansvar, der lægges på den vordende moders skuldre, er et tungt og 
ubehageligt åg. Dette sættes op mod paternalisme, der forbindes med omsorg. Dette 
begreb stilles i et positivt lys dog ikke entydigt, da dens svagheder nævnes i form af 
formynderi og overgreb.  
 Det Etiske Råd sætter derved selvbestemmelse op over for paternalisme, 
sådan som det beskrives i diskursteorien som en antagonisme – de er hinandens 
modstykker. Det ene begreb er derfor det andets skræmmebillede. Når paternalisme 
som her stilles i et mere positivt lys end selvbestemmelse, fremstår paternalismen 
således som det stærkeste begreb. Det fremgår dog stadig, at ingen af begreberne er 
”rene”. Dette skal forstås sådan, at ingen af begreberne kan defineres entydigt positivt 
eller negativt. I debatten om fosterdiagnostik, optræder selvbestemmelse dog 
overvejende positivt hos for eksempel Sundhedsstyrelsen, og dette er kritisabelt ifølge 
rådet. 
 
”Der er virkelig mange vanskeligheder ved at knalde selvbestemmelse ud som et godt 
princip altid – ureflekteret, fordi der er en tvang i det. Det er ikke så frit, som det gøres 
til. Og det vil det aldrig blive bl.a. indenfor valget til at være fri for det frie valg” (Bilag 
2, p. 15). 
 Igen ses selvbestemmelse som et powerargument, der oftest bruges som et 
godt princip. Det anklages for udelukkende at blive brugt positivt. Samtidigt bruges det 
ureflekteret, dette betyder, at det bliver et tomt begreb, et nodalpunkt der bruges af 
forskellige parter. Konsekvensen heraf bliver, at begrebet kan blive misbrugt, 
misforstået og mistolket. Det frie valg er ikke entydigt frit, da individet ikke kan fritages 
for at overveje valget. Det medfører altså tvang til at tage stilling til for eksempel 
information om fosterdiagnostik. Hvad angår selvbestemmelse, betegnes det ligeledes 
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ikke som frit, men indebærer i valgsituationen tvang. Begrebet får derved en negativ 
betydning.  
 
”Så vil nogen sige; ’det er et overgreb. Hun skal jo selv afgøre alting’. Jeg vil sige, at 
det er et overgreb at lægge alting over til kvinden” (Bilag 2, p. 9). 
Endnu engang cementeres det, hvordan ansvarlighedens åg lægges på det 
moderne menneske. I citatet omtales det her som et overgreb. Der er altså tale om en 
ugerning mod kvinden. Hun forulempes af samfundet, der tvinger hende til at tage 
valget og dermed også ansvaret. Alting lægges over til kvinden får en negativ klang 
fordi, det associeres med ordet overgreb. 
 
”Det der formentlig kommer til at ske, det er, at flere og flere kvinder siger: ’det kan 
godt være, risikoen er lille, men jeg har hørt om nogen, der lige har fået en [med 
Downs syndrom]. Jeg vil ikke have nogen, så jeg vil alligevel have stikket [der refereres 
til en invasiv undersøgelse]’” (Bilag 2, p. 10). 
 I dette citat påpeges det, at information om risikovurdering ofte går fra 
forældre til forældre. Den gravide har hørt om nogen, det er dermed erfaringsbaseret. 
Det fremhæves, hvordan det omgivende samfund kan gøre den gravide bange. Med det 
omgivende samfund refereres der i dette citat ikke så meget til systemet, men nærmere 
til civilbefolkningen. Fosterdiagnostikken må fremover sandsynligvis betragtes som en 
norm i individernes nærmiljø.  
 Risikoen henviser i første del af citatet til sandsynligheden for at få et 
handicappet barn. Denne risiko overskygger risikoen for at miste barnet ved stikket. Det 
handicappede barn er blevet et skræmmebillede, der medfører, at risikoen for at miste 
barnet træder i baggrunden. Stikket henviser til det stik, der foretages ved 
moderkagebiopsi og fostervandsprøve. Ordet i sig selv virker forenklende i forhold til 
det svære etiske dilemma, der følger med. 
 
” Ja, nu har vi jo vedtaget, at vi har fri abort. Men vi skal ikke se bort fra, at bagsiden 
af den frie mulighed, det frie valg – er tvang. Bagsiden af det frie valg om sin egen død, 
er tvangen til at overveje det” (Bilag 2, p. 13). 
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 Citatet omhandler aktiv dødshjælp, men viser samtidigt, at så snart der er 
opstillet en mulighed, er individet nødt til at overveje denne. Det betyder, at når 
fosterdiagnostikken udbydes som et alment tilbud, så tvinges individet til at tage stilling 
til dette. Det bliver derfor umuligt at undgå en konfrontation med problemstillingen om 
fosterdiagnostik. Det frie valg indeholder på denne måde en tvang, der ellers ses som 
dens modsætning. Denne tvang går igen ved, at der er fri abort i Danmark. Alene dette 
presser kvinden til at overveje muligheden for at få foretaget en abort, hvis der er stor 
sandsynlighed for, at fostret har for eksempel Downs syndrom. 
 
”[…] en gravid kvindes øgede ret til at vælge sen provokeret abort etableres på 
bekostning af hensynet til fostret og dets beskyttelse” (Det Etiske Råds hjemmeside D, 
p. 3.) 
 Dette citat inddrager en anden problematik ved lovliggørelsen af abort, der 
forstærkes, når der er tale om en sen abort. Ved overhovedet at tale om hensynet til 
fostret, tillægger rådet fostret rettigheder. Så snart Det Etiske Råd tildeler fostret en 
rettighed, taler de om en ”person” og ikke længere kun om et ”menneske”. Når der 
endvidere tales om, at en abort udføres på bekostning af hensynet til fostret, opstår 
problemstillingen vedrørende, hvis ret der skal vægtes tungest. Der er således en 
konflikt mellem den gravide og fostrets selvbestemmelse, der nødvendiggør en 
diskussion. Begrebet selvbestemmelse optræder her tvetydigt, da det fremhæves, 
hvordan både den gravide og fostret har ret til selvbestemmelse. Det ender dog med, at 
den gravide skal varetage både sine egne og fostrets interesser, da hun på grund af 
lovgivningen betragtes som fostrets bedste værn. 
  
”Der er ingen, der vælger at få en mongol. Det ville være absurd at vælge det. Men det 
kan blive en skæbne, at man får det. Men man vælger den ikke. Og hvis man gør 
spørgsmålet om screening til et spørgsmål om ’ønsker du at få et handicappet barn?’, 
så har man forenklet spørgsmålet utilladeligt. Også må alle jo gå ind for screening” 
(Bilag 2, p. 18). 
 Dette citat viser samfundets generelle syn på handicappede. De er ikke et 
ønske, de er en skæbne. I vor tid er de fleste børn ønskebørn, og handicappede børn 
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hører ikke under denne kategori, de er ikke idealet. Når handicappede betragtes som en 
skæbne, er det noget, individet skal lære at leve med.  
 
Mongol er den gamle betegnelse for en med Downs syndrom, som Hartling bruger. I 
skiftet fra mongol til Downs syndrom ligger et skift fra en betegnelse, der beskriver 
syndromets fysiske fremtræden til et begreb, der beskriver den medicinske betegnelse. 
Mongol blev brugt som en bredere betegnelse for udviklingshæmmede, hvor Downs 
syndrom er opstået efter, at lægen Down har fundet ud af, at syndromet skyldes en 
kromosomfejl (Bilag 7). 
 
”Den videnskabelige risikovurdering er nemlig kun første skridt i den proces, der skal 
skabe betingelserne for, at den gravide kvinde/parret kan foretage et reelt valg. Det 
næste skridt er at sikre kvindens/parrets forståelse af både præmisser, resultat og følger 
af de forskellige handlemuligheder” (Det Etiske Råds hjemmeside D, p. 4.) 
 Her diskuteres betingelserne for informeret samtykke. Det første skridt er, 
at den gravide stilles i en reel valgsituation, hvor man giver hende mulighed for at 
samtykke. Det næste skridt skal sikre hende forståelse af hele problematikken og derved 
understøtte hendes informationsgrundlag. Det sidste trin indebærer mere, da det både 
skal forklare risici, undersøgelsernes udformning og følgerne af de forskellige 
handlemuligheder. Det er dermed især forståelsen af valgets konsekvenser, der skal 
imødekommes. Her optræder risikovurdering i sammenhæng med videnskaben. 
Risikovurdering føres derved tilbage til sit ophav i det medicinske felt, hvor 
vurderingerne er mere nøgterne og objektive begrundet. Når denne medicinske 
procedure lægges ud til den gravide, begrundes vurderingerne af det subjektive og 
følelsesmæssige. Risikovurderingen skifter dermed karakter, når den føres ud blandt 
lægmænd, og gør selvbestemmelsen mere kompleks. Selvbestemmelsen optræder her 
tvetydigt – negativt eller positivt alt efter synsvinklen.  
 
Opsummering: 
 
Det Etiske Råd slår fra starten fast, at selvbestemmelsesdiskursen kun er en diskurs 
blandt mange, der påvirker fosterdiagnostik og dens mange problemstillinger. Det 
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specielle ved selvbestemmelse er, at den ofte bruges som powerargument. 
Selvbestemmelse har dermed en hegemonisk status i forhold til de andre diskurser. 
Selvbestemmelse bruges som hovedargumenter i stedet for diskursen om 
barmhjertighedsprincippet og konsekvensdiskursen.  
 Selvbestemmelse forbindes med ansvarets byrde, og det anses som 
umuligt at forstå fosterdiagnostikkens risikovurdering og derved tage et reelt informeret 
valg. Når loven ser den gravide som fostrets bedste værn, betyder det samtidigt, at hun 
bliver tvunget ud i det frie valg. Det frie valg begrundes ud fra selvbestemmelse, men 
når valget indebærer tvang, betyder det samtidigt, at selvbestemmelse fremstår 
tvetydigt. I debatten om fosterdiagnostikken har selvbestemmelsesbegrebet haft en 
meget positiv klang. Rådet udvider begrebet med en negativ dimension ved at fremhæve 
de vanskeligheder, det medfører.  Det samme gør sig gældende med selvbestemmelsens 
modsætning paternalisme. Dette begreb fremhæves hovedsageligt af rådet for dets 
positive aspekter. Det betyder, at hele diskursen omkring selvbestemmelse bliver mere 
nuanceret. 
 Det Etiske Råd tildeler fostret en status som ”person”, der i sin definition 
har rettigheder. Dette sættes til dels op mod tanken om kontrol med ”mennesket”, som 
ligger i fosterdiagnostikken, når lægen undersøger fostret for kromosomfejl. Ved brug 
af fosterdiagnostik mister fostret sine rettigheder og bliver degraderet fra ”person” til 
”menneske”. Dette påvirker problemstillingen, da der opstår en diskussion om, hvorvidt 
det er den gravides eller fostrets selvbestemmelse, der er vigtigst. Den etiske diskussion 
omkring fosterdiagnostikken slutter derfor ikke ved at indføre selvbestemmelse, men 
det ændrer diskussionens omdrejningspunkt.   
Ifølge Det Etiske Råd er samfundsudviklingen problematisk på grund af 
den status og magt som selvbestemmelsesdiskursen har fået. Indenfor områder som 
fosterdiagnostik negligeres de etiske aspekter i selvbestemmelsens navn.  
 
6 Landsforeningen Downs syndrom 
 
”Der ligger den etiske holdning bag, at vi finder, at alle har ret til livet uanset 
handicap” (Bilag 3, p. 1). 
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Vi vil i dette afsnit præsentere læseren for Landsforeningen Downs syndrom. 
Ovenstående citat er taget fra vores interview med foreningens formand og illustrerer en 
central holdning der tegner foreningen. Ligesom i de foregående afsnit vil vi komme ind 
på, hvordan foreningen er blevet dannet, med hvilket formål og hvordan de arbejder. 
Her fokuserer vi på det høringssvar, de har givet til Sundhedsstyrelsens forslag til 
ændring af retningslinierne for fosterdiagnostik.  
 
Landsforeningen Downs syndrom blev dannet af forældre til børn med Downs syndrom 
i år 2000. Foreningen blev dannet for at være med til at kunne give mennesker med 
Downs syndrom de bedst mulige forhold samt for at blande sig i debatten om 
fosterdiagnostik og farve debatten til deres fordel (Bilag 3, p. 5). 
Foreningens struktur er bygget op omkring formand, næstformand og fire 
bestyrelsesmedlemmer. Bestyrelsesmedlemmerne vælges blandt medlemmerne på den 
årlige generalforsamling og sidder 2 år. Suppleanterne vælges hver år, derudover er der 
ca. 500 medlemmer, der tilsammen udgør foreningen. Landsforeningen fungerer som 
moderorganisation for de lokale foreninger i Danmark. På sigt er det meningen, at de 
lokale foreninger og landsforeningen skal føres sammen sådan, at hvis man er medlem 
af en lokalforeningen, er man også medlem af landsforeningen. Landsforeningen er 
samtidig en del af LEV, der er en paraplyorganisation for foreninger til 
udviklingshæmmede.  
Landsforening Downs syndrom har en formand, der repræsenterer 
foreningen offentligt i tv, aviser og medier. Formanden er også den, som er med til at 
tage ”hurtige” beslutninger, når det er nødvendigt.  Inden for foreningen er formanden 
den, som har det sidste ord med hensyn til beslutninger og stillingtagen. 
Landsforeningen Downs syndrom fungerer på frivillig basis som en 
interesseorganisation, der er politisk uafhængig, idet de ikke er nedsat af nogen styrelse 
eller ministerium. 
Foreningen gør sin indflydelse gældende ved at udtale sig til aviser, tv og 
andre medier omkring emner, som omhandler Downs syndrom. Foreningen giver også 
sin mening til kende ved at afgive høringssvar for eksempel til Sundhedsstyrelsens 
forslag til ændring af retningslinierne vedrørende fosterdiagnostik. I deres høringssvar 
er Landsforeningen Downs syndrom inde på nogle punkter, som de anser for at være 
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problematiske med hensyn til udvidelsen af tilbudet, som medfører, at alle kvinder skal 
tilbydes information om fosterdiagnostik. Landsforeningen mener, at ”Der må ikke i det 
danske samfund skabes en betingethed overfor svage individer. Vi mener, at en 
holdning til eventuel frasortering må træffes i folketinget som er vores demokratiske 
politiske niveau” (Sundhedsstyrelsens hjemmeside D, p. 1). 
Det er landforeningen Downs syndroms synspunkt, at det ikke skal være 
alle kvinder, der bør tilbydes skanning. Dette sker med en kritisk tidligere praksis, hvor 
det kun var en begrænset gruppe kvinder over 35 år, der fik tilbudet.  Samtidigt stiller 
Landsforeningen Downs syndrom spørgsmålstegn ved, hvilke motiver der virkelig 
ligger bag dette nye tiltag (Sundhedsstyrelsens hjemmeside D, pp. 4). Landsforeningen 
udgiver fire gange om året medlemsbladet ”Down & up”, som oplyser medlemmer og 
andre interesserede om foreningens aktiviteter og mærkesager. Derudover er det ved at 
afgive høringssvar til Sundhedsstyrelsen og andre, som foreningen søger at få 
samfundsmæssig indflydelse. 
    
 
6.1 Landsforeningen Downs syndroms og selvbestemmelse 
 
Landsforeningen Downs syndrom lægger klart afstand til de nye retningslinier indenfor 
fosterdiagnostik. Landforeningen påpeger i deres høringssvar, at forslaget ikke bør 
vedtages.  Foreningen mener, at ”Det er betænkeligt at forslå tiltag, hvis effekt vil være, 
at alle gravide kvinder henføres til den potentielle risikogruppe” (Sundhedsstyrelsens 
hjemmeside D, p. 4).       
Et andet centralt kritikpunkt, som foreningen påpeger, er, at ”man må formode at 
mange gravide siger ja tak til risikovurdering for at få adgang til scanning” 
(Sundhedsstyrelsens hjemmeside D, p. 3). Altså at de gravide ser screeningen som en 
mulighed for at se fostret og ikke som en risikovurdering. Ellers er Landsforeningen på 
mange områder enige med Det Etiske Råd med hensyn til argumenterne i deres 
høringssvar til Sundhedsstyrelsen.  
Fordi Landsforeningen Downs syndroms holdning er, at ”alle har ret til liv 
uanset handicap” (Sundhedsstyrelsens hjemmeside D, p. 1), og de derved er imod 
abort, påpeger foreningen, at ændringen af de nye retningslinier vil være et signal om 
”at vi ikke ønsker mennesker med Downs syndrom i Danmark” (Sundhedsstyrelsens 
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hjemmeside D, p. 1). Landsforeningen Downs syndrom er af den overbevisning, at 
mennesker med Downs syndrom bidrager positivt til samfundet som helhed blandt 
andet ved at fremme diversiteten i befolkningen og dermed accept af forskellighed.  
Det er meget centralt for Landsforeningen Downs syndrom, at der 
igennem sundhedsvæsnets tilbud om en større grad af risikovurdering sendes et forkert 
signal om, at det er legalt at aborterer børn med Downs syndrom. Landsforeningen 
stiller i høringssvaret spørgsmålet ”hvorfor skulle de ellers tilbyde det?” 
(Sundhedsstyrelsens hjemmeside D, p. 2). 
Med hensyn til problematikken om, hvorvidt risikovurdering bliver 
normen i samfundet, nævner Landsforeningen Downs syndrom Sverige som et land, 
hvor risikovurdering er blevet en norm. De belyser en vigtig problematik nemlig, 
hvornår og hvordan forældre bliver opfattet som henholdsvis ansvarlige og uansvarlige 
forældre: ”I yderste konsekvens kan det medføre, at man opfattes som en ansvarlig 
forælder, når risikovurdering accepteres, og det modsatte, hvis prøverne vælges fra.” 
(Sundhedsstyrelsens hjemmeside D, p. 3).     
 
6.2 Analysen af Landsforeningen Downs syndrom 
 
Denne analyse bygger på et interview med Susanne Udengaard, der er formand for 
interesseorganisationen Landsforeningen Downs syndrom. Citater fra interviewet 
kombineres med citater fra Landsforeningen Downs syndroms høringssvar i forbindelse 
med Sundhedsstyrelsens rapport, der lå til grund for de nye retningslinier indenfor 
fosterdiagnostik og risikovurdering. Udengaard repræsenterer som tidligere nævnt det 
nederste sociologiske niveau, der bruger selvbestemmelse ud fra et individplan i 
debatten. Holdningen i denne analyse står altså som en meget individorienteret enhed i 
den ækvivalenskæde, der er knyttet til diskursen om fosterdiagnostik. Citaterne er 
derfor i højere grad end de tidligere respondenters præget af emotionelle udsagn. 
Analysen er bygget op som de foregående afsnit, hvor citaterne står først og derefter 
analysen af dem. 
  
”Når der fokuseres så entydigt på den gravide kvindes ret til selvbestemmelse i 
forbindelse med risikovurdering, som der gøres i rapporten, mener vi at det et udtryk 
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for en ansvarsforskydning fra samfundet til individet” (Sundhedsstyrelsens hjemmeside 
D, p. 2). 
Når Landsforeningen Downs syndrom forholder sig kritisk til den gravide 
kvindes ret til selvbestemmelse i forhold til fosterdiagnostik, viser det, at begrebet ikke 
ses som entydigt positivt. Dette skyldes, at samfundet kan lægge et pres på den gravide, 
der skal fremme fravælgelse af for eksempel fostre med Downs syndrom. I stedet for at 
sikre det kommende barn optimale livsbetingelser, kan fosterdiagnostikken således føre 
til abort. Teoretisk sættes den gravide kvinde ret til selvbestemmelse højst, da hun har 
ret til at vælge en abort. I praksis betyder presset fra samfundet dog, at den gravides 
selvbestemmelse ikke er reel. Der sættes altså ikke spørgsmålstegn ved den gravides ret 
til selvbestemmelse, men om denne kan siges at være reel (Bilag 6).  
 Når foreningen taler om ansvarsforskydning fra samfundet til individet, 
går de faktisk ind og taler imod selvbestemmelse og til dels for paternalisme. 
Foreningen går dermed imod loven om selvbestemmelse, der ligger til grund for 
Sundhedsstyrelsens nye retningslinier. Ordet ansvarsforskydning har i sig selv en 
negativ klang, fordi ansvaret flyttes fra samfundet til individet. Det virker, som om 
samfundet forsøger at fralægge sig sit ansvar. Det er et negativt ansvar, som ingen 
finder det let at skulle bære.  
 Foreningens brug af ordet ansvarsforskydning giver både risikovurdering 
og selvbestemmelsen en negativ klang i denne sammenhæng. Hele sætningen får altså 
en negativ karakter – også de ord, der typisk ville blive set som positive som for 
eksempel kvindens ret. Rettigheder bliver pludseligt betragtet som noget negativt på 
grund af deres konsekvenser. 
 
”Det bør være individets valg, og det er det ikke længere, det er alles valg” (Bilag 3, p. 
4). 
 Dette skal knyttes sammen med citatet om ansvarsforskydning, hvor 
ansvaret er rykket fra samfund til individ. Det står i modsætning til dette citat, hvor 
valget siges, at være rykket fra individ til samfund. Forklaringen kan findes ved, at der 
tilføres et pres fra omgivelserne, når tilbuddet om fosterdiagnostik gøres alment og 
gratis. Den almene del medfører, at stort set alle forældre kender procedurerne indenfor 
sundhedsvæsenet og dermed også tilbuddet om fosterdiagnostik. Ser disse forældre et 
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handicappet barn, vil de sandsynligvis fremover overveje, hvorfor dette ikke blev set 
ved screeningen.  
 
”[…] man stiller den gravide og hendes mand over for et valg, og man ansvarliggør 
hende. Kan man så også tillade [sig] at holde hende ansvarlig, og er det det hun vil føle 
resten af livet?” (Bilag 3, p. 8). 
 Citatet viser, hvorledes der i forlængelse af det ansvar, der følger med 
selvbestemmelsen, kan opstå skyldfølelse overfor omverdenen – både samfundet, 
familien og det handicappede barn. Der er altså et pres i valgsituationen, der kommer 
udefra. Valget forbindes med ansvar, der er svært at bære og som vil følge den gravide 
resten af hendes liv. Valget eller fravalget af fosterdiagnostik bliver derved en negativ 
handling uanset udfald. Samtidigt sættes selvbestemmelse i relation til skyld overfor 
samfundet. Her ses skylden som en konsekvens af presset udefra og det ansvar, som 
selvbestemmelsen fordrer. 
 
En mor, der efter vedtagelsen af de nye retningslinier fravalgte fosterdiagnostik eller 
fravalgte abort, og efterfølgende får et handicappet barn, kan tænke; ” […] ’nu valgte 
jeg også selv og nu kan jeg heller ikke tillade mig og forlange noget’, og hvis det er 
gensidigt i forhold til kommunen så er det største problem er nogen gange kampen mod 
systemet […]” (Bilag 3, p. 8). 
 Problemet er, at hvis den vordende mor forestiller sig dette scenario, vil 
hun foretage valget ud fra en frygt om at skulle kæmpe mod systemet. Denne frygt kan 
påvirke den gravides valg med hensyn til fosterdiagnostikken, og derved svækkes det 
frie valg. Dette påvirker også selvbestemmelse, der kan opleves som tvang frem for 
frihed. Objektiviteten ved valget forsvinder altså, og der kan stilles spørgsmålstegn ved, 
om det overhovedet kan betegnes som reel selvbestemmelse.  
Scenariet viser samtidigt et fremtidigt skift i kampen, der omgiver den 
situation, at et handicappet barn fødes. Tidligere var kampen i familien med de andre 
familiemedlemmer mod deres egne normer. Dette skal forstås sådan, at familien som 
udgangspunkt typisk har en positiv interesse i at acceptere det handicappede barn, og 
kampen var kamp med sig selv og sine egne værdier. Nu er kampen ved at blive mod 
samfundsmedlemmerne og deres normer. Samfundet har givet forældrene tilbud om 
forebyggelse af fødslen af et handicappet barn og vil kunne skabe skyld i forbindelse 
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med både valget og ansvaret hos forældrene. Det bliver ligeledes en kamp mod systemet 
forstået på den måde, at systemet ikke umiddelbart ser sig nødsaget til at tage del i 
ansvaret for det handicappede barn.  
 
”[…] for os er et foster jo et foster tidligt - altså et væsen” (Bilag 3, p. 2). 
Landsforeningen Downs syndrom udtrykker her, hvilket syn på mennesker 
der ligger til grund for deres forening. Betegnelsen foster og væsen er ikke særlige 
præcise betegnelser, men de kan løst kobles til Singers begreber om henholdsvis 
”menneske” og ”person”. Her tales om fostret som menneske, der er en ren biologisk 
betegnelse, og fostret som væsen der nærmere er en værdiorienteret betegnelse. 
Begrebet væsen kan altså knyttes til begrebet ”person”, ligeledes kan fostret knyttes til 
begrebet ”menneske”. Retten til selvbestemmelse, og dermed retten til ikke at blive 
aborteret, tilhører ”personen” og ikke ”mennesket”. Statusen som ”person” opstår altså 
allerede i fostertilstanden. Foreningen definerer yderligere, at det er det tidlige foster, 
der får denne status som person. Citatet skulle mere præcist hedde ”et menneske er en 
person tidligt”. 
 
”[…] abort er ikke et alternativ. Vi ser fosterdiagnostikken som et [redskab], hvor man 
kan gå ind og sige; ’ kan man lave fosterdiagnostikken og være klar til at hjælpe det der 
kommer ud’ […] alle mennesker har ret til et liv” (Bilag 3, p. 4). 
 Dette citat giver et forslag til, hvordan fosterdiagnostikken kan ændres, 
således at den bliver en undersøgelse, der er positivt ladet. Dette kan gøres ved at ændre 
proceduren omkring information vedrørende undersøgelsen, således at abort ikke 
fremstår som den primære løsning. I dag medfører fosterdiagnostikken, at hvis der er 
høj sandsynlighed for, at fostret er bærer af Downs syndrom, vil den gravide ikke føle 
problemstillingen omkring abort som et reelt valg. Dette skyldes, at samfundet påvirker 
valget, og den umiddelbare løsning er abort. Foreningen vil ændre dette til, at der i 
stedet fokuseres på, hvordan det nyfødte barn kan hjælpes, og fosterdiagnostikken 
derved bliver positiv ladet og en hjælp til den gravide og fostret.  
 
”Der er risiko for, at et tilbud om risikovurdering i praksis vil blive opfattet som en 
norm af befolkningen […] I yderste konsekvens kan det medføre, at man opfattes som en 
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ansvarlig forælder, når risikovurdering accepteres og det modsatte, hvis prøverne 
vælges fra” (Sundhedsstyrelsens hjemmeside D, p. 3). 
Selvbestemmelse udlægges samfundsmæssigt set som noget positivt og 
ønskværdigt. Samfundet dikterer individets normer ud fra selvbestemmelsesdiskursen. 
Eksempelvis ved at der er en generel forventning om, at alle forældre ønsker at være 
gode forældre. Det at være en god forælder forbindes med det at være en ansvarlig 
forælder, der gør alt for at sikre sit barns sundhed. I sidste ende munder det ud i en 
sammenkobling mellem det at være en god forælder og det at sige ja til risikovurdering. 
Dette lægger et pres på forældrene og svækker den reelle selvbestemmelse, da det er 
samfundet, der har fastsat normerne. Selvbestemmelse som begreb bliver dermed vendt 
til et begreb med en negativ betydning. Det medfører her et ufrit valg præget af pres og 
ansvar.  
 
”Hvis en gravid kvinde siger ja tak til en tilbudt risikovurdering, formodes hun 
samtidigt indirekte at have sagt ja til efterfølgende eventuelle invasive undersøgelser, 
og muligheden for abort, spontant som provokeret” (Sundhedsstyrelsens hjemmeside D, 
p. 3). 
Den første undersøgelse i forbindelse med fosterdiagnostikken er 
screeningen, der i dag samtidigt er den eneste chance for at se fostret. Dette vil lede til 
en forventning om, at den gravide ligeledes siger ja til yderligere undersøgelse, hvis der 
er tegn på afvigelser. Dette kan sammenlignes med, hvis en person står på skadestuen 
med en skadet arm. Siger denne ja til at få røntgenfotograferet armen, forventes det 
også, at der ved brud siges ja til at få lagt armen i gips. Der lægges et indirekte pres og 
en uudtalt forventning om, hvordan ansvarlige forældre skal handle. 
 
”[…] man ansvarliggør forældreparret. Man beder dem tage en beslutning, de reelt set 
slet ikke er i stand til, fordi deres informationsniveau er så begrænset. Man pålægger 
dem også, hvis de skulle tage beslutningen om [tilbuddet om fosterdiagnostik] at søge 
helt vildt mange informationer […] så for den enkelte er det en meget stor belastning, 
[at] man lægger ansvaret fra sig som samfund” (Bilag 3, p. 7). 
 I lovgivningen kommer selvbestemmelse til udtryk gennem ”et informeret 
samtykke” (Bilag 5, p. 1). Landsforeningen ser dog forældrenes information som 
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begrænset og derved ikke tilstrækkeligt i forhold til at opfylde retten til informeret 
samtykke. Allerede her kan det således diskuteres, hvorvidt der er tale om reel 
selvbestemmelse eller ej. Selvom der udbydes et vist niveau af information via 
sundhedsvæsenet, er det ifølge landsforeningen ikke uddybende nok i forhold til den 
meget svære beslutningsproces, der er opstillet. Forældrene er derfor nødt til selv at gå 
ud og søge mere information, hvis deres beslutningsgrundlag skal være tilstrækkeligt i 
forhold til valget. Når foreningen ligefrem siger, at forældrene skal søge vildt mange 
informationer, viser det samtidigt, at fosterdiagnostikken dækker over et stort 
fagområde. Denne mangel på information kombineret med ansvarsforskydningen 
umuliggør selvbestemmelse, da der faktisk ikke kan tales om et informeret valg. 
Igen fremgår det, at der er tale om, at samfundet gennem selvbestemmelse 
ansvarliggør forældrene. Hvor selvbestemmelse oftest ses som et positivt begreb, ses det 
her gennem ansvarliggørelse som et negativt begreb. Samfundet giver borgerne ansvar 
gennem selvbestemmelse. De to begreber bindes sammen, og det positive begreb 
selvbestemmelse skjuler dermed det negative begreb ansvar.  
 
Opsummering 
 
Alt i alt viser citaterne, at Landsforeningen Downs syndrom ser på de nye retningslinier 
med skepsis. Baggrunden for denne skepsis bunder i retningsliniernes udgangspunkt i 
selvbestemmelse. Selvbestemmelse bliver aldrig reel, da den er påvirket af andre 
faktorer og derved underlagt presset fra samfundet. Presset påvirker selvbestemmelse 
ved at sløre ”det frie valg”. Den umiddelbare afgørelse, som en mor ville have taget i 
valgsituationen, er ikke nødvendigvis den, som hun vælger reelt, fordi hun prøver at 
leve op til samfundets normer. Den gravide står aldrig i den idealiserede situation, som 
det frie valg fordrer, da hun altid vil medtænke udenfor liggende faktorer. Dette behøver 
ikke kun at dreje sig om, hvad samfundet forventer af den gravide, men også hvad 
hendes egne og faderens forventninger er.  
 I problematikken omkring selvbestemmelse står spørgsmålet om, hvorvidt 
der overhovedet er tale om reel selvbestemmelse. Problematikken kan også føres tilbage 
til lovgivning om informeret samtykke, hvor valget eller fravalget af fosterdiagnostik 
skal bygge på selvbestemmelse ud fra fyldestgørende information. Når foreningen ikke 
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mener, at informationen når op på et ordentlig niveau, drages selve 
selvbestemmelsesbegrebet i tvivl.  
 
7 Opsummering af analyserne af de tre organisationer 
 
Denne opsummering skal samle de tre foregående analyser i en samlet analyse, der 
samtidig skal gå dybere ned i feltet og koordinere med diskursteoriens begreber. På 
denne måde skærpes og uddybes analysen. De centrale begreber og ord, der blev brugt i 
analyserne, er kursiveret i denne analyse og henviser derved til de oprindelige 
interviewcitater. 
 
De tre respondenter har forskellige tilgange til selvbestemmelse indenfor 
fosterdiagnostik. Sundhedsstyrelse tager definitionen fra lovgivningen, hvor der er tale 
om en ret til selvbestemmelse, som tildeles samfundets borgere. Dette skal betragtes 
som en kendsgerning. Ved at koble selvbestemmelse sammen med lovgivning bliver 
begrebet sat fast og incitamentet til at være kritisk overfor begrebet reduceres kraftigt. 
Begrebet er noget, der kan tages for givet som værende positivt. På denne måde fjernes 
en del af frygten for selvbestemmelsens modsætning. Individet kan føle sig sikker på, at 
selvbestemmelsen automatisk tilfalder denne. Selvbestemmelse bliver et nodalpunkt, og 
paternalismen dens skræmmebillede, der samtidigt er med til at definere hele diskursen 
omkring fosterdiagnostik. 
 Styrelsen sætter altså ikke spørgsmålstegn ved selvbestemmelse, dette står 
i modsætning til Det Etiske Råd og Landsforeningen Downs syndrom, der netop går ind 
og udpeger problematikker ved begrebet. Rådet og foreningen inddrager paternalismen 
på ny og fremhæver, at dette begreb ikke kun er negativt. Der er situationer, hvor 
selvbestemmelse er at foretrække, og der er ligeledes situationer, hvor paternalisme er 
en bedre løsning. Den vigtige pointe er her, at der ikke kan tales om en universel regel. 
Selvbestemmelse er ikke kun noget godt. Ligesom dens modsætning paternalismen ikke 
kun er noget dårligt. Rådet og foreningen prøver derved at vise diskursens opbygning 
og omfang, der netop er kendetegnet ved at være repræsenteret ved to modsætninger, 
hvoraf det ene typisk er defineret som skræmmebillede. Samtidig er det et spørgsmål 
om magt, hvilket begreb der bliver dominerende.  
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 Det Etiske Råd ser selvbestemmelse som et powerargument, der knyttes til 
begreber som frihed, lighed etc. Der er tale om en glorificering af et begreb, hvor kernen 
og dermed betydningen er blevet så bred, at det samtidigt bliver tomt. Begrebet ses som 
indiskutabel. Det virker altid i en diskussion som et trumfkort fordi ved fravalg af 
selvbestemmelse, siges der samtidigt nej til de demokratiske principper. Begrebet 
optræder på sin vis aldrig alene. Det knyttes altid til noget mere - noget ud over sig selv. 
Det er også dette, der vanskeliggør kritikken. Det kan siges, at nodalpunktet i diskursen 
ikke kan angribes uden, at hele diskursen angribes. Det er derfor, at alle, der er 
indbefattet i diskursen, kæmper så meget imod kritik. I problematikken om 
fosterdiagnostikken kan selvbestemmelse altså ikke kritiseres uden, at der samtidigt sker 
et angreb på begreberne frihed og demokrati, der anses som fundamentale i det danske 
samfund. 
 Landsforeningen Downs syndrom ligger op ad rådets opfattelse, men 
adskiller sig fra dem på visse punkter. Hvor rådet går ind og ser selvbestemmelse i en 
større diskurs, går foreningen ind og prøver at definere selvbestemmelsen. Det tomme 
nodalpunkt forsøges udfyldt blandt andet ved at binde det sammen med fyldestgørende 
information og frit valg. Dette svarer til teorien om, at kampen i diskurser kan foregå 
som high og low politics. Selvbestemmelsen er blevet fastlagt gennem high politic og 
kører nu i low, hvor de enkelte enheder i ækvivalenskæden forsøger at definere 
nodalpunktet. Det er samtidigt her, at uoverensstemmelser træder frem, da begrebet 
defineres vidt forskelligt. Førhen har ækvivalenskæden været bundet sammen af det 
fælles skræmmebillede paternalisme. Der er været enighed om selvbestemmelsen som 
det positive begreb. Efter denne hegemonikamp er vundet af selvbestemmelse, er 
paternalisme trådt i baggrunden og efterladt selvbestemmelse som et tomt begreb. 
 Sundhedsstyrelsen stiller sig som modsætning til Det Etiske Råd, da 
selvbestemmelse her netop anerkendes og benyttes som et powerargument, der altid 
vinder diskussionen. Dette sker ud fra koblingen mellem selvbestemmelse og de 
demokratiske principper, der netop gør selvbestemmelsesbegrebet ukritisabelt. Styrelsen 
ser dog ikke selvbestemmelse som et tomt begreb, men som fyldestgørende. Dermed er 
styrelsen med til at glorificere begrebet og holde diskursen ved lige. De er på samme 
måde som foreningen nødt til at definere det tomme nodalpunkt. Definitionen havner 
hurtigt i begreber, der i sig selv er ligeså ubestemmelige såsom frihed og lighed.   
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Landsforeningen Downs syndrom lægger stor vægt på diskussionen om 
ansvarsforskydning, hvor ansvaret rykkes fra samfund til individ. Dette ses ved, at 
selvbestemmelse ved fosterdiagnostik medfører et ansvar for den gravide kvinde. 
Selvbestemmelse dækker dermed over ansvarsbegrebet. På denne måde fremstår de nye 
retningslinier positive, selvom de har negative konsekvenser såsom ubærlige valg, der 
kan medføre skyldfølelse. Handler den gravide ud fra skyld, handler hun ikke ud fra reel 
selvbestemmelse. På denne måde kan det siges, at selvbestemmelsesdiskursen ligger 
oven i ansvarsdiskursen og på denne måde skjuler denne. Hvis foreningens billede er 
korrekt, er det ansvarsdiskursen, der er mest aktuel, idet det er den, der er dominerende.  
 Sundhedsstyrelsen ser derimod ansvarsforskydningen som et positiv 
biprodukt af selvbestemmelsesdiskursen. Det hører med til selvbestemmelse og de 
demokratiske principper at tage ansvar. På denne måde undgår individet også, at 
samfundet tager beslutningerne for dem. Det er dermed en individualismediskurs, der 
sættes i højsædet. Det interessante her er, at styrelsen og foreningen er enige om de to 
begrebers samhørighed, men ser det som henholdsvis positivt og negativt i forbindelse 
med fosterdiagnostikkens nye retningslinier.  
Det Etiske Råd fremhæver selv, at der er mange diskurser, der spiller ind, 
når de nye retningslinier skal diskuteres. De ser derfor ansvar som en af mange 
diskurser, men ikke nødvendigvis som den dominerende. Derfor er ansvarsdiskursen 
ligeså vigtig som selvbestemmelsesdiskursen. Det særlige ved ansvaret er dens 
sammenhæng med selvbestemmelse. Dette kræver, at når selvbestemmelse indføres, 
tages der samtidigt højde for konsekvenserne, der ligger indenfor ansvarsdiskursen. 
Dette skyldes, at der følger et ansvar med selvbestemmelsen. 
Alle tre organisationer er enige om, at den gravide er fostrets bedste værn. 
Dette begrundes i den kropslige integritet, da det er kvindens krop, der er central i denne 
sammenhæng. Sundhedsstyrelsen mener ikke, at det er samfundets opgave at gribe ind 
og regulere, men derimod, at valget skal være op til den enkelte. Landsforeningen 
Downs syndrom mener også, at valget skal være op til den enkelte, men at det ikke er 
tilfældet med de nuværende retningslinier. Foreningen og rådet mener, at nok er den 
gravide fostrets bedste værn, men spørgsmålet er, hvem skal værne om den gravide. Det 
er altså her samfundet skal gribe ind og vejlede med fyldestgørende, meningsgivende og 
forståelig information. Samtidige skal denne information, for at valget kan være frit, 
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være neutral og uden skjulte påvirkninger. Dette er dog et uopnåeligt ideal, hvilket også 
indses af rådet og foreningen, men det skal stadig tilstræbes. Det frie valg er lidt i 
forlængelse heraf, da det ligeledes af Landsforeningen Downs syndrom og Det Etiske 
Råd betragtes som et ideal, der er uopnåeligt. Generelt kan hele diskussionen drejes ind 
på en filosofisk drøftelse af, hvorvidt det frie valg overhovedet er opnåeligt. Det virker 
som om, både rådet og foreningen på dette punkt er enige om, at det frie valg dybest set 
er en illusion. Det frie valg kan dog stadig bruges som en indikator for, hvordan det 
burde være. Det kan på denne måde virke retningsgivende, selvom det er umuligt at 
opnå denne idealtilstand.  
Sundhedsstyrelsen betragter idealet mere realistisk og til dels tilgodeset 
ved retningsliniernes udgangspunkt i selvbestemmelse. Dette kan ses af styrelsens 
hensyn til lovgivningen som netop beskytter individets frie valg. De er derfor nødt til at 
betragte det frie valg som en realistisk mulighed.  
På samme måde kan man problematisere, hvorvidt sundhedsvæsnet kan 
give fyldestgørende information vedrørende fosterdiagnostik. Der er to punkter, der gør 
sig gældende i denne diskussion. Det ene er, hvorvidt informationen er fyldestgørende 
nok, og det andet punkt går på, om informationen er neutral. Landsforeningen Downs 
syndrom mener ikke, at de nye retningslinier giver den fyldestgørende information, som 
den hævder, og som kræves som baggrund for informeret valg. Foreningen er derudover 
skeptisk overfor, hvorvidt de nye retningslinier gør det muligt for individet at tilegne sig 
tilstrækkelig bred information på egen hånd om de relevante problemstillinger. 
Det Etiske Råd forholder sig ligeledes tvivlende overfor informationen, og 
hvorvidt denne kan være neutral. Dette sker ud fra et kvalitetsmæssigt syn på neutral 
information, der skal danne udgangspunkt for selvbestemmelse. Rådet ser det dermed 
som umuligt for sundhedsvæsenet og andre ikke at præge den gravide i valgsituationen.  
Sundhedsstyrelsen anerkender begge disse problematikker, men mener 
samtidigt, at de tilgodeses nok til, at der kan tales om et informeret valg. De tre 
organisationer er altså enige om de to punkter, der kan svække spørgsmålet om et 
informeret valg, men ser forskelligt på, hvor langt de nuværende 
informationsprocedurer befinder sig fra målet.  
 Ses der på Singers begreber om ”person” og ”menneske”, er der forskel 
på, hvornår et foster ses som henholdsvis et ”menneske” og en ”person”. Det Etiske Råd 
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har fra politisk side fået tildelt den holdning, at fostret skal betragtes som en ”person” 
fra befrugtningstidspunktet. Dette er hovedsageligt for at undgå en større diskussion af 
netop dette aspekt. Fostret har dermed selvbestemmelse, som den ikke er i stand til at 
udtrykke. Da den gravide anses som fostrets bedste værn, mener rådet, at hun bedst kan 
administrere fostrets selvbestemmelse.  
 Landsforeningen Downs syndrom ser det tidlige foster som en ”person” 
samtidig med, at de ser retten til liv som en topprioriteret rettighed. Foreningen ender 
dog i samme problematik som rådet, da fostret ikke er stand til at give sine interesser til 
kende. Det er altså igen den gravide, der ender med at skulle forvalte fostrets 
selvbestemmelse. 
 Sundhedsstyrelsen følger lovgivningen, og denne ser fostret som en 
”person” efter tolvte uge, da det indtil da er legalt at fjerne det. Denne holdning er en 
direkte følge af loven om fri abort, også selvom denne ikke blev indført ud fra etiske 
overvejelser, men ud fra social nødvendighed. 
  
Tilbuddet om information vedrørende fosterdiagnostik til alle gravide kan medføre, at 
flere siger ja til undersøgelserne. Derved vil flere blive scannet, og flere risici vil blive 
opdaget. Den gravide bliver skræmt og går af denne grund måske videre til de invasive 
prøver, hvorved flere vil blive stillet over for valget om abort. De nye retningslinier 
tvinger dermed flere til at overveje muligheden for at frasortere et foster med for 
eksempel Downs syndrom.  
Dette kan relateres til den mulighed som den bioteknologiske udvikling 
tvinger samfundet til at overveje. Muligheden for at frasortere de svageste individer, 
sådan som Koch nævner det i sine bøger. Da teknologien giver mulighed for denne 
frasortering er samfundet tvunget til at overveje den. På samme måde som den gravide 
er tvunget til at overveje abort. Samfundet må altså afgøre, hvorvidt det vil acceptere og 
måske ligefrem fremme en sådan udvikling. Hvis udviklingen i forlængelse af 
selvbestemmelse forsætter med alle de føromtalte dilemmaer, kan samfundet ende i en 
sådan sortering af individer.  
 
8 Konklusion 
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Problemformulering:  
”Hvordan bruges selvbestemmelsesdiskursen i den danske debat om fosterdiagnostik i 
dag?” 
 
Vi har i denne projektrapport belyst begrebet selvbestemmelse og dets optræden i 
debatten om de nye retningslinier for fosterdiagnostik. Dette gælder både den alsidige 
tolkning, der er af begrebet samt diskursive sammenhænge. Vi har undersøgt begrebet 
med udgangspunkt i debatten omkring fosterdiagnostik i Danmark. For at få et bredt 
billede af det nuværende begreb har vi valgt at bruge Det Etiske Råd, Sundhedsstyrelsen 
og Landsforeningen Downs syndrom som repræsentative for det danske samfunds brug 
af selvbestemmelse i diskursen om fosterdiagnostik. Dette har vi valgt at gøre igennem 
interviews og via skriftlige kilder i form af høringssvar fra Det Etiske Råds og 
Landsforeningen Downs syndrom samt de nye retningslinier for fosterdiagnostik 
udsendt af Sundhedsstyrelsen.  
Da vi har tilskrevet os den hermeneutiske videnskabsteori, medfører dette, 
at denne konklusion ikke kan ses som almen gyldig, men som en fortolkning af de 
nuværende forhold. Samtidigt har hermeneutikken bidraget til, at vi har inddraget 
respondenternes og vores egen forforståelse og forsøgt at tage højde for, hvorledes disse 
har påvirket projektet. Dette bibringer til en analyse og konklusion, der er mere objektiv 
og mindre personligt forankret, end hvis videnskabsteorien ikke havde pointeret dette. 
Diskursteorien og dens begreber har været med til at skabe en dybde i analysen, vi ellers 
ikke ville kunne frembringe. Det drejer sig blandt andet om antagonismebegrebet, der 
tydeliggør forholdet mellem selvbestemmelse og paternalisme. Det samme gør sig 
gældende med diskursbegreberne; hegemoni, nodalpunkter og ækvivalenskæde, der alle 
er med til at præcisere og underbygge analyse og konklusion.  
Vi startede med at se selvbestemmelse som et nodalpunkt i 
fosterdiagnostikkens diskurs. Gennem vores projektarbejde er vi blevet opmærksomme 
på, at selvbestemmelsen selv er en hegemonisk diskurs indenfor fosterdiagnostikken 
som felt. Begrebet havde dermed langt større betydning, end vi umiddelbart havde 
antaget. Det samme gør sig gældende i forhold til frihedsdiskursen, hvor 
selvbestemmelse også optræder som nodalpunkt. I denne diskurs antog vi også, at 
selvbestemmelse var et centralt nodalpunkt. Grunden til, at vi inddrager 
frihedsdiskursen, skyldes dens indvirkning på diskursen om fosterdiagnostik. Dette sker 
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fordi, de nye retningslinier er baseret på lovgivning, der selv bygger på 
frihedsdiskursen. Der er altså mange diskurser, der spiller ind på feltet fosterdiagnostik 
samtidigt, og selvbestemmelse antager forskellige diskursive positioner såsom 
nodalpunkt og diskurs indenfor de forskellige diskurser.  
Vi er nået frem til, at den danske lovgivning er central for, hvordan 
selvbestemmelse bliver set, da der hele tiden skal tages hensyn til lovgivningen, før 
beslutninger kan tages, og valg kan træffes. Det frie valg er således fundamentalt, og 
noget der hersker grundlæggende enighed om. Vores respondenter ser forskelligt på, 
hvornår valget er frit, altså hvornår vi har reel selvbestemmelse. Som det er nævnt 
tidligere, ser vi de tre organisationer som repræsentanter for tre samfundsniveauer, hvor 
Landsforeningen Downs syndrom står for nederste individniveau, Det Etiske Råd ligger 
mellem individ og samfund på det mellemste niveau, og Sundhedsstyrelsen står for det 
øverste samfundsniveau. Det er dermed disse tre niveauers syn på selvbestemmelse 
samt deres brug af diskursen, der belyses. 
Sundhedsstyrelsen ligger under Folketinget og er styret af lovgivningen. 
De fungerer som ledet mellem den lovgivende magt og den enkelte borger. Styrelsen 
skal tolke og videreformidle lovgivningen blandt andet om fosterdiagnostik til de 
involverede aktører. De fortolker lovgivningen om selvbestemmelse som, at alle skal 
tilbydes information om fosterdiagnostik. Dette stemmer overens med, at de skal se 
bredt på debatten. De skal se det som en sundhedsfaglig relevant problematik 
omfattende hele samfundet. Det Etiske Råd repræsenterer flere holdninger, hvor vores 
respondent kun står for én. Denne holdning udtrykker, at det informerede samtykke, 
som det optræder nu, er mangelfuldt, idet informationen ikke er fyldestgørende. Det 
informerede samtykke bygger på selvbestemmelsesbegrebet, der derved også svækkes 
grundet informationsniveauet. Igen kan dette føres tilbage til deres niveau, og de 
kombinerer netop argumenter, der ser på hele samfundet, med argumenter, der 
tilgodeser det enkelte individ. Landsforeningen Downs syndrom er endnu mere 
fokuseret på det enkelte individ, og selvbestemmelsesbegrebet samt dets virkninger i 
henhold til fosterdiagnostik ses i forhold hertil.  
Vi er nået frem til, at de forskellige måder at se selvbestemmelse på kan 
være problematiske. Dette skyldes, at trods en enighed om, at begrebet i sin 
kernebetydning er godt, er problemet, at selvbestemmelse samtidigt indebærer tvang. 
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Denne problematik vægtes dog mere eller mindre betydningsfuldt af de tre 
organisationer, for eksempel ser styrelsen friheden ved selvbestemmelsen som vigtigere 
end tvangen ved det valg, som selvbestemmelsen fordrer. På samme tid defineres selve 
begrebet selvbestemmelse forskelligt af de tre organisationer, og der kan derfor let opstå 
misforståelser.  Sundhedsstyrelsens fokus på at give alle mennesker flest mulige 
muligheder og dermed valg kan, ud fra Landsforeningen Downs syndrom og Det Etiske 
Råds synspunkt, medføre problemer. Hvis selvbestemmelse og det frie valg skal 
foretages på baggrund af fuld information kan det, i tilfælde hvor information er en liste 
af mulige risici, let ende med, at valget ikke bliver frit. Dette skyldes, den måde, som 
risici bliver fremlagt på, er præget af formidleren og miljøet ved 
informationssituationen. 
Øget selvbestemmelse kan også ses som ansvarsforskydning. Samfundet 
har udviklet sig som følge af den bioteknologiske udvikling. Tidligere var en del af 
individets valgmuligheder begrænset fra samfundets side, og ansvaret var dermed ikke 
placeret udelukkende hos individet. Når vi ser historisk på fosterdiagnostik, begrænsede 
staten tidligere valget for dem under 35 år. De var statens ansvar, da de ikke havde fået 
selvbestemmelse. På baggrund af de nye retningslinier for fosterdiagnostik, der tager 
udgangspunkt i selvbestemmelse, er det i dag alles ansvar at tage stilling til, hvorvidt de 
vil undersøges. Den medfølgende risikovurdering indebærer et individuelt valg, der 
samtidigt bedømmes af alle i samfundet, hvorfor individet kan føle sig presset af det 
omkringliggende miljø. Ansvaret for provokeret abort og fødslen af børn med Downs 
syndrom er begge flyttet fra samfundet til individet. Dette er sket på baggrund af en 
definition og lovmæssig opfattelse af selvbestemmelse som en positiv værdi i det 
danske samfund.  
Det overstående stemmer overens med teorien, hvor Kemp opstiller et 
dilemma om, hvordan fravalg af fosterdiagnostik netop bliver et udtryk for 
uansvarlighed. De to andre dilemmaer omhandler bioteknologisk ensretning og 
medfølgende mindre tolerance i samfundet. Disse dilemmaer har været for store til, at vi 
fyldestgørende kunne inddrage dem i selve rapporten. Vi har dog medtaget dem i 
perspektiveringen, hvor vi også har uddybet de eventuelle følger, der kan opstå i 
forlængelse heraf. 
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9 Perspektivering 
 
I forlængelse af vores problemstilling kunne vi have valgt at beskæftige os med mange 
andre grene indenfor bioteknologien. Man kan forestille sig et rædselsscenario, hvis 
bioteknologien får fremtrædende magt i verden fremover. 
 
De argumenter, der taler mod bioteknologiens ubetingede anvendelse i verden, henviser 
til faren for en gentagelse af den racehygiejne, der har domineret flere steder i verden på 
forskellige tidspunkter i historien. Mest omtalt er holocaust under 2. verdenskrig, og 
argumentet er her at bioteknologien rummer en fare for udvikling af et indsnævret 
normalitetsideal i vores samfund. I takt med at teknologien finpudses og mulighederne 
for genmanipulation, og mere kompliceret og præcis fosterdiagnostik øges, kan dette 
være med til at ændre vores menneskesyn. 
Hvorledes kan vi i dag vide, at vores intentioner også vil stemme overens 
med fremtidens forestillinger og idealer? Dette er et argument der fremhæves i ”Den 
bioetiske vending” for at de etiske problemstillinger ved bioteknologien, skal tages 
alvorligt og for at fremhæve vigtigheden af, at der skal eksistere lovgivning på disse 
områder der tilgodeser disse problemer. 
Her kan der opstå etiske problemstillinger vedrørende menneskets 
udvikling, både indenfor kloningsområdet, genteknologi, kunstig befrugtning og 
nanoteknologi. Vi kan allerede nu se tendenser i retning af en uholdbar udvikling er 
indenfor fosterdiagnostik og screening af sædceller. I nogle af de meget befolkningsrige 
dele af verden såsom  Kina og Indien, betyder denne teknologi, at piger i stort omfang 
enten vælges fra ved screening af sædceller, eller aborteres senere i graviditeten. Ud fra 
et demografisk perspektiv vil disse kulturelle traditioner, medføre store problemer for 
disse kontinenter på længere sigt. I Danmark betragter etisk råds formand Ole Hartling, 
udviklingen som problematisk. Baggrunden for hans bekymring er ikke så meget på 
danskernes vegne, men i større grad for de befolkningsgrupper i landet, der har tradition 
for at fravælge piger indenfor deres kultur og derved skabe en diskrimination overfor 
piger, der grænser til folkemord (Sperling, 2005). 
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Der er således fortsat vigtige problemstillinger i forlængelse af vores 
projekt. Det er fortsat aktuelt at der arbejdes  med disse problemstillinger så de kan 
løses før de får uhensigtsmæssige og eventuelt uoprettelige følger. 
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11 Bilag 
 
Bilag 1: Interview med Peter Saugmann-Jensen fra Sundhedsstyrelsen d. 27-10-
2005 
 
Hvad er etik? 
 
Der er dat vælge rigtigt, mellem godt og ondt, men det er jo min private etik. 
 
 Så der er ikke, en fælles etik bag sundhedsstyrelsen? 
 
Nej for sundhedsstyrelsen er en myndighed, der gør det den skal gøre efter 
lovgivningen. Og efter dansk lov, skal sundhedsstyrelsen ikke være etik-skabende 
myndighed. Eller etikforvaltende myndighed. Og det er da en meget god pointe at få 
understreget: at noget af retstilstanden i et land som Danmark, den sikres jo ved, at 
myndigheder ikke render rundt og tror, de skal gøre en hel masse - som lovgivningen 
slet ikke har bedt dem om. Så er det, der kommer kludder i tingene. Så hvis I vil have 
etik, må I tage ned til, der hvor I allerede har været, - i Etisk Råd. Inden Etisk Råd blev 
opfundet, og inden at man brugte det ord så meget, så var der jo de samme 
problemstillinger i samfundet. De valg, der træffes, de har jo… - uanset hvilken etikette 
du sætter på dem, - så har valget jo tit en etisk implikation, og så med den markering 
eller den præcisering af at Sundhedsstyrelsen ikke skal forvalte etik - der kan jeg så 
tilføje, at selvfølgeligt har de afgørelser denne her myndighed træffer, de har nogle 
virkninger på de samme spørgsmål som etik handler om. 
 
Eksempelvis fosterdiagnostik? 
 
Ja, eksempelvis fosterdiagnostik. Og fosterdiagnostik, - der ser du, at etik,det er jo også 
personrettigheder, og det er også: hvilken lovgivning har vi i forvejen på området, og 
hvad skal sundhedsstyrelsen? Og vi har en lovgivning, som man skal gøre sig klart som 
udgangspunkt, (…) der ligesom i næsten alle vestlige lande, stiller parret og den gravide 
kvinde fuldkommen frit, med hensyn til hvilke undersøgelser man ønsker at gennemføre 
under graviditeten. 
Og det er der mange der ikke gør sig klart, men der er altså fuld frihed, 
undtagen når vi taler om ægsortering (som vi godt kan diskutere, men som jeg ikke 
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synes er så relevant lige her). Der er frihed til at træffe sine egne valg. Det er jo ikke 
noget, Sundhedsstyrelsen er sat til at gå ind og lave om på.  Når vi skal agere, så gør vi 
det ud fra; ’ hvilken lovgivning har vi?’ og ’er der udsigt til der snart bliver ændret på 
denne lovgivning?’ det er der ikke. Der er ikke udsigt til at man i Danmark så at sige vil 
fratage befolkningen retten til at træffe sine egen valg. Det er altså ikke lige om hjørnet. 
Og det skal vi tage bestik af. Det behøver man ikke tage bestik af hvis man sidder i en 
”etisk klub” og diskuterer, uden at ens resultater har umiddelbar retsvirkning. Hvor man 
bare kan sige, ” det mener vi”. Vi kan ikke bare sige ” sådan mener vi”, og vi synes det 
er sjovt at mene sådan, - vi skal gøre noget, der er det, som lovgivningen sætter os til. 
Så vi har altså den retstilstand der gælder på fosterdiagnostikkens område. Så har vi en 
retstilstand der gælder på abortområdet og den er helt anderledes. Der kan du som 
kvinde træffe dine egne valg, indtil 12 uge, men derefter går samfundet ind og værner 
om fostret - selv mod sin mor. Og det er ligesom en anden tangent i det univers vi sidder 
og diskuterer her, at fra det tidspunkt, der begynder der at være nogle skjold for fostret. 
Og når jeg siger, at kvinden kan gøre, hvad hun vil, så er det også fordi, vi herhjemme 
dybest set mener, at hun er fostrets bedste værn - altså barnet er overladt til sin mor 
fuldt og helt. De fleste vender det om i hovedet og sige; ’ jamen, hvor er det 
forfærdeligt, at hun kan gøre hvad hun vil’. Men hun er fostrets værn, og det er altså den 
danske model, og det er hele den vestlige model.  
Så har vi en yderligere lov, som siger at sundhedsstyrelsen skal fastsætte 
nogle retningslinier på det fosterdiagnostiske område. Og det skal vi bare. Og når vi 
skal gøre det, så skal vi ikke gå ind og privatisere, havde jeg nær sagt, og sige, nu synes 
vi igen det kunne være sjovt at have en mening. Vi skal tage bestik af, hvad er den 
lovgivningsmæssige situation, hvad er de signaler det danske folketing udsender, hvad 
er de praktiske forudsætninger, fagligt, organisatorisk i det danske sundhedsvæsen. Ud 
af det skal vi så finde et mix, som vi - som myndighed - tror, udtrykker den rigtige 
balance mellem alle de her forudsætninger. Og det skal vi gøre, havde jeg nær sagt, 
fuldstændig cool, uden hensyn til i virkeligheden, om der er flertal eller mindretal i 
Etisk Råd for en bestemt model. Det siger jeg ikke for at nedtone betydningen af hvad 
der foregår i Etisk Råd. Jeg siger, det der foregår i Etisk Råd, - hvis det skal have 
samfundsmæssig virkning, så skal det så at sige via lovgivning. Altså Etisk Råd kunne 
sige: ”der bør ikke være adgang til abort i Danmark”. Indtil folketinget har taget det råd 
til sig og sagt, ”det synes vi også” med et flertal - indtil det øjeblik, så skal alle andre 
myndigheder holde sig i ro, det skal ikke gå ud over befolkningen, det er det der er 
pointen. Det ville være retsløst, du ville gå ind og,… Hvis du begrænser denne her 
adgang i et omfang lovgivningen ikke har begrænset den,så går du ind og begrænser en 
borgers rettigheder uden at du har din lovhjemmel i orden.Der var vores udgangspunkt, 
kan man sige. Så - ved siden af det spor - så kører der jo en faglig udvikling, hvor du 
ligesom på alle andre biologiske fronter har en metodeudvikling, hvor muligheder og 
perspektiver åbner sig.  
 
Hvad er din funktion i sundhedsstyrelsen? 
 
Mit ansættelsesforhold er at jeg er afdelingslæge. Jeg har så en baggrund i 
sygehusvæsnet og har været herinde siden 1988, og varetager så myndighedsopgaven på 
nogle af de områder hvor der er de der etikfronter. Hvor man kan sige der er udsigt til 
samfundsmæssige dilemmaer. Det betyder så, at min horisont, det kan være 
genteknologi, stamceller, det kan være kunstig befrugtning, det kan være 
Charlotte Saervoll, Julia W. Dallerup & Kåre H. H. Lassen 
Bioteknologi & Etik 
- brugen af begrebet selvbestemmelse i den danske debat om fosterdiagnostik - 
 
  
 72
fosterdiagnostikken, det kan være nano-teknologi. Det kan også være andre ting, men 
nu nævner jeg nogle af de områder der kommer ind. Men de hænger jo i virkeligheden 
ikke sammen når man er på dem, hvorfor nano, når man sidder med kunstig 
befrugtning. De hænger sammen på den måde, de skaber den samme type 
problemstilling i samfundet, eller kan skabe.  
 
Hvor fører den moderne bioteknologi os hen? Her tænker vi på menneskesynet. 
 
Og her mener I så, hvor fører den moderne bioteknologi os hen? 
Den model hvor vi siger vi bruger nogle af naturens egne tricks og prøver 
at udnytte dem til vores egoistiske fordel. Den bruger vi jo når vi laver agerbrug, vi 
bruger den når vi laver kvægbrug, krydsningsforsøg og fremavling og alt det der, det er 
jo gammeldags bioteknologi. …. 
 
Jeg tænker mere på de fire du remsede op før (fosterdiagnostik, nanoteknologi, 
genteknologi og stamceller)  
 
Ja, - det er godt, at vi ikke, efter lovgivningen, skal kunne give et klart svar på det 
spørgsmål. Jeg skal jo hele tiden være opmærksom på, at I jo ikke er interesseret i, hvad 
jeg mener. I skal på en eller anden måde være interesseret i, hvad mener myndigheden? 
Som myndighed, mener jeg faktisk ikke vi kan give et klart svar. Vi skal kunne fortælle 
lidt om, hvordan vi skal navigerer, når vi er ude at sejle - uanset hvor skibet skal hen. I 
virkeligheden er der mange gode navigationsregler i et samfund som det danske fordi vi 
har en retstilstand, som jo hele tiden begrænser magtudøvernes og fx 
sundhedsstyrelsens handlinger, men også virksomhedernes. Det er den ene 
navigationsregel. Og den anden er, at vi har en rimelig åben proces omkring sådan nogle 
ting, i Danmark. Hvis vi tager fosterdiagnostik fx så laver man i 1987 Det Etiske Råd, 
hvis eneste opgave i virkeligheden er at skabe debat om sådan nogle ting. Det siger jeg 
blandt andet fordi, da vi nu lavede denne her i 2003[Risikovurdering og 
fosterdiagnostik: rapport fra en arbejdsgruppe] så var der nogen der lod som om, de var 
dybt overraskede. Der sidder vi jo som en myndighed, der skal sejle et skib og siger: ” 
Ved I hvad, I (etisk råd red. )blev sat til det her for 17 år siden og I har udgivet det ene 
efter det andet, i har holdt møder på Christiansborg og folkemøder og alt muligt, hvor 
længe vil I have, at vi skal vente? Det er vores optik. Nu er der gået, jeg kan ikke huske 
det, men 15 eller 17 år og undervejs fx i år 2001 orienterede vi jo Etisk Råd om, 
hvordan det her ville komme til at se ud i 2003.Så de havde et par år til at forberede 
noget, der ikke kunne komme til at overraske dem.  
Men det, man har set, (nu glider jeg lige ud ad et sidespor) - og det synes 
jeg er interessant, - det er jo i virkeligheden, at går du ind og forholder dig til 
fosterdiagnostik ud fra etisk råds publikationer, så får du det svært fordi de har to 
holdninger. De stikker to veje, men omkring årtusindeskiftet, hvor de havde holdt blandt 
andet det der stormøde på Christiansborg, der var det helt klart hvilken holdning der 
trængte mest igennem i etikkredse, og alle de der kredse der var inviteret til den der 
debat, og det var selvbestemmelse.  
 
Og det er den, I retter jer efter? 
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Selvbestemmelse, spillede jo en enorm rolle i det etiske råds syn også. Så længe de 
kunne opfatte situationen som i hvert fald stabil, på den måde, at nogen forestillede sig, 
vi har denne her fosterdiagnostik vi vil altid havde den og der vil aldrig ske ændringer i 
den. Så længe kunne man sidde og sige, nu skal vi bare se kvinden som 
selvbestemmende, fordi det ville forbedre hendes muligheder i forhold til systemet. Men 
så pludselig, når nogen kommer og sige, man kan også lave ting om i verden, altså åbne 
feltet. Så er det som om selvbestemmelsen pludselig blev farlig i det etiske råd, og det 
er lidt af det der skete med deres kommentarer. 
Svarer jeg på dit spørgsmål? 
 
Det vi tænker på, er mere det faktum at der bliver større og større mulighed for at lave 
om på os som mennesker (ved hjælp af bioteknologiens udvikling.)Men det er ikke noget 
som bekymrer jer i sundhedsstyrelsen?  
 
Vi har jo lovgivningsmæssige rammer om de her ting, og med de lovgivningsmæssige 
rammer vi har, nej der er vi ikke bekymrede.  
 
Hvornår er et foster et menneske? 
 
Igen er der jo flere svar, og først vil jeg sige at, det i og for sig ikke er den måde 
sundhedsstyrelsens overvejelser går frem på, men det er da interessant i europæisk 
kulturtradition, det her spørgsmål. Fx i 1700 tallet, da man fik mikroskoper og sad og 
gloede på de her ting, der opstod den der teori om det man kalder ”homunculus”, - lille 
menneske (det kunstigt(kemisk) fremstillede menneske, en mulighed man regnede med 
i Middelalderen ). Man troede en overgang efter at man havde opfundet mikroskopet, at 
man kunne se det lille menneske i sædcellerne og ægcellerne. ”Homunculus er sådan er 
sær skikkelse, han optræder også i Goethes ”Faust” og hos mange andre, og den blev 
grundigt jordet. Hvis det lille menneske var derinde, så skulle der inde i det lille 
menneske også være et lille menneske, fortsat og fortsat, så på en måde skulle hele den 
menneskelige udvikling ligge indeni det her. Den blev så jordet biologisk og fik et helt 
andet indhold, da man blev klar over hvordan den foregår forplantningen. Men ved 
siden af det, var der et teologisk spor, som blev kraftigt stimuleret i 17-1800 tallet fordi 
i en eller anden forstand, er mennesket skabt, i det mindste allerede fra 
befrugtningsøjeblikket i teologisk, altså i katolsk optik, og efter nogens opfattelse også 
endnu tidligere. Den opfattelse må man sige, den kan man have som troende, at 
biologien sådan set er en slags synlig overflade omkring en helt anden realitet, som er at 
mennesket findes lige fra starten.  
Der er masser af varianter af denne her …, men hvis nu vi tager et langt 
spring og siger, frem til dengang da der ikke var fri abort i Danmark, 1920érne og 
30érne. Der skete jo noget mærkeligt, fordi vi havde jo abortforbud og høje 
strafferammer osv. Men det var nævningedomstole der skulle afgøre de her sager, og de 
frikendte jo altid. Der var næsten ingen der blev dømt. Det var en mærkelige situation, 
også mærkelig for dommere, du sidder jo med en lov der siger sådan en høj 
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strafferamme, du skal afgøre et skyldsspørgsmål og der er i virkeligheden ingen 
uenighed om gerningsindholdet – og der er måske endda fuld tilståelse. Så frikender de 
og den der spænding.. Det står i en kommissionsrapportfra dengang, at  for den 
almindelige befolkning er fostret tydeligvis ikke et menneske i den første del af 
graviditeten, og det tror jeg sådan set er en rigtig konstatering. Og der var jo dengang 
heller ingen der kunne se fostret. Det skal vi jo huske i dag hvor vi kan kigge ind med 
ultralyd og tredimensionelt som det er nu, man kunne ikke se fostret, så det var det 
usynlige ubevægelige foster, som man sagde dengang. Det usynlige, ubevægelige 
foster, det mente man, at nævningeafgørelserne rent faktisk viste: at det tillagde man 
ikke samme værdi. De samme mennesker, der sad i de her processer ville jo aldrig 
frikende en morder, så det var nogen af de overvejelser der lå bag abortlovens 
ændringer. Den blev først ændret i 1973, det kørte igennem flere årtier denne her debat. 
Så denne her spredning er der i synet på ”hvornår er et foster et menneske?”. 
Jeg har, der vil jeg så lige blande mig selv ind, for jeg har også et syn på 
det. For mig er selve befrugtningsøjeblikket, det man kan sidde og lave i laboratoriet og 
sætte en celle ind, tage en celle ud osv. Det er en eller anden biologisk realitet, jeg 
personligt ikke tillægger den store betydning. Men hvis du nu ser på det som 
fertilitetslæge, så kan du her stå med nogle befrugtede æg, og det er jo ikke sådan at du 
føler dig som morder, hvis du kommer til at tabe det glas, du ser bare på hvordan 
realiteterne er. Men hvis kvinden har sagt, efter at vi har kigget på de her æg osv. ”Det 
der æg, det vil jeg godt have at du lægger op, og jeg håber jeg bliver gravid med det”, 
fra det øjeblik mener jeg at man går over i en helt anden tilstand. Og det ved du godt 
som læge, kvinden har valgt at hun godt vil bære det her æg, hvis hun kan blive gravid 
med det. Den her grænse, er så tydelig moralsk for mig, at jeg nævner den, for du kan 
læse alt hvad etisk råd har skrevet, men de har aldrig været inde på sådan nogle 
overvejelser.  
 
Men dette er ikke sundhedsstyrelsens holdning? 
 
Nej, men jeg sagde jeg ville hoppe, det er jo for at påvirke jer, så nu tilbage igen.  
 
Hvordan kan man forsvare at fjerne fostre fordi de har Downs syndrom? 
 
Svaret er, at den lovgivning vi har, den gør det muligt og den udtrykker altså nogle valg 
der er truffet i det her samfund - og som er truffet på den måde, de så at sige, skal 
træffes.  
 
Kan man forsvare at medtage økonomiske argumenter for at fjerne fostre med Downs 
syndrom? 
 
Nej, og der vil jeg tilføje, at det har man jo tidligere gjort, men den rapport vi skrev, den 
tog afstand fra det, - men man har gjort det tidligere.  
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Ser I et problem ved at man fjerne er hel afvigergruppe fx Downs syndrom fra 
samfundet? 
 
Det gør man jo heller ikke, altså, men i teorien kunne man godt – det er selvfølgeligt 
rigtigt. Men det der skete da vi fik fosterdiagnostikken i 70érne, det var jo at det var en 
rimelig ineffektiv form for diagnostik, det ved i godt, aldersvurderingen, det er den vi 
har skrevet om. Samtidigt fik vi den voldsomme stigning i den gennemsnitlige alder før 
kvinderne fødte, og man kan egentligt sige, at de to ting nærmest gik op mod hinanden. 
Så nettoeffekten blev jo, at vi havde et samfund der også indeholdte en gruppe af Down 
– børn og voksne, som var nogenlunde stabil når du ser på hvor mange der blev født 
hvert år, men som var kraftigt voksende når du ser på hvor mange der overlevede. Hvor 
et Down barn for 30 år siden havde udsigt til at blive, jeg kan ikke huske det, 25 år i snit 
måske. I dag er den samme udsigt vel 50-60 år, i hvert fald og mange bliver jo ældre, 
men nogen dør også. Det vil sige gruppen voksede jo, fordi man blev så meget ældre og 
fordi der blev født det samme antal. Lad os så se på det vi nu taler om - fordi jeg er nødt 
til at medgive, man må forestille sig at man kan få så effektiv diagnostik, at man, så at 
sige kan komme i en situation hvor der slet ikke bliver født nogen. Hvis alle gravide 
valgte diagnostik, hvis diagnostikken var tilstrækkelig sikker og alle valgte abort. Så 
ville der ikke blive født Down børn. Og det skulle jeg så sige hvad jeg mente om? 
Der mener jeg, at så ville det være et resultat af det valg som de gravide 
havde truffet. Hvor det i gamle dage måtte man diskutere sådan en situation ud fra om 
en regering eller et samfund havde truffet sådan et valg (som ved tvangssterilisation i 
30érne og 40érne) og det er den linie som vi jo i virkeligheden har taget afstand fra, med 
den rapport vi lavede. Vi sagde, det kan ikke være samfundet der skal træffe det valg. 
Samfundet, staten eller myndigheden, de skal hverken bestemme, at ingen må få abort, - 
når vi har en abortlov der gør det muligt.De skal heller ikke bestemme at alle skal have 
det, skal have abort - som er det modsatte. Ingen af delene kan være rigtigt, men med 
den lovgivning vi havde, den tradition, de signaler der kom fra Etisk Råd, så måtte det 
være et valg den enkelte skulle træffe. Og sådan ville jeg se det, - som summen af de 
[individuelle] valg. Jeg tror ikke man kan kommer i sådan en situation, men det er så en 
anden ting, - man kunne teoretisk godt. 
 
Hvilken rolle spiller borgere med Downs syndrom i samfundet? 
 
De spiller jo blandt andet den rolle, som alle personer med et sår eller et handicap 
spiller: at de fortæller os et eller andet om os selv. At vi jo ikke er usårlige og de rejser 
de der spørgsmål om hvordan vi forholder os til hinanden. Og det kan man sige, hvilke 
konsekvenser..Skulle vi så ikke lade være med at gøre alle de her ting (fosterdiagnostik 
etc.)? Men det er netop ikke den konklusion jeg har.  Den der debat hele tiden om, hvem 
er vi, og hvad gør vi osv:den hænger sammen med, hvilke valg træffer vi og jeg kan 
altså ikke sige det bedre end, at vi har lavet en model der hedder, at nogle af de her 
spørgsmål, det er noget af det – du må spørge dig selv om. Nogle spørger vel sig selv 
om det - jeg ved jo godt at meget fosterdiagnostik, det er jo, det kører på et eller andet 
hvor man gør sådan fordi ens bedste veninde synes man gør sådan, eller et tredje eller et 
fjerde motiv…Men nogle  rejser de spørgsmål for sig selv, og flere i dag, end før vi fik 
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denne fosterdiagnostik. Det er jeg helt overbevist om. Fordi, med det system vi havde 
tidligere, var masser af kvinder slet ikke klar over hvad det gik ud på, hvis de blev 
fravalgt til fosterdiagnostik. Så hørte de jo aldrig om noget, og de anede ikke hvornår de 
kunne sige, ”hov var der ikke noget du skulle spørge mig om?” for der var ikke nogen 
der skulle spørge dem om noget.  
Jeg tror de fleste mennesker hvis de kigger på deres egen familie, kusiner, 
onkler og tanter mm. Så vil de finde ud af, at de er altså ikke usårlige, de vil også finde 
ud af, at de sårbare  er i deres egen familie. De er jo ikke udstødte på nogen måde. Og 
den omstændighed, at det er sådan, der ligger måske noget af, for mig at se, det 
moralske fundament, der gør, at man kan tillade sig at have de overvejelser man har 
omkring fosterdiagnostik og abort. Man kører ikke ud fra en slags 
overmenneskesituation, altså vi er fejlfri, vi er usårlige - sådan er der ingen danskere der 
siger.Alle ved jo godt at realiteten er en anden.  
 
Hvad kan man gøre for at undgå en yderligere sygliggørelse af graviditeten? 
 
Man skal jo altid respektere et spørgsmål, men nogen gange må man også godt lige 
angribe det. For jeg aner simpelthen ikke hvad ordet sygliggørelse, i denne her 
forbindelse, betyder. 
Fordi der er jo flere planer. Gravide ved jo godt de ikke er syge, de ved de 
er gravide. Man behøver bare at slå op i bibelen, i det gamle testamente for at finde ud 
af, at man kunne… De, der ønsker at tale om syggeliggørelse, de kan jo finde det, så 
snart de vil, fordi frygten og angsten og bekymringen den er der. Den er der fordi man 
er gravid, den er der, fordi der er et nyt liv, og fordi man ikke helt ved, om det vil vokse 
normalt, om det vil blive normalt. Der bruger man lige det her udtryk normalt - fordi når 
man venter et barn, og det ved mænd jo også hvis de har været med til at vente et barn, 
man ønsker sådan for det der nye liv at alt vil gå godt hele vejen. Og er det sygeligt at 
ængste sig og bekymre sig i den her situation? Nej, det er det selvfølgeligt ikke.Så i et 
eller andet omfang, så hører bekymring og ængstelse med. Så er det man kan sige, hvad 
så når du kommer og siger fosterdiagnostik som en mulighed. Jamen der er jo ikke et 
entydigt svar fordi, der vil være nogen gravide som føler at de får mere tryghed ved at 
vide noget mere om den her tilstand. Der vil også være nogen gravide de kan gå 
igennem så mange undersøgelser de vil, det fjerner i og for sig ikke bekymringen. 
Endeligt vil der være nogen der bliver mere bekymrede, og det er helt givet, alle læger 
ved det, de kender det.Når man ser sig tilbage, at det havde været meget bedre for den 
gravide slet ikke at have gennemgået nogen undersøgelse.Sådan er realiteten. Det er 
derfor vi har sagt.. - vi har jo lavet en informationsmodel, som jeg mener man skal 
lægge mærke til. For den er jo ikke udfoldet, sådan noget tager jo år at gå igennem - 
hvor du har  adgang ikke alene til primær information, men også til udvidet information 
(når du er gravid) meningen var, at skabe en informationsdybde, og en respekt i det 
faglige miljø om den information som en del af den faglige ydelse. Hvis vi laver sådan 
at rum, hvor der er lidt dybde i, tror vi at der er større chance for at gravide ligesom kan 
få deres egen refleksion ind i den samtale, og så sige ”er det her noget for mig?” Hvis vi 
fjerner den misforståelse nogle sundhedspersoner kan have haft af, at det er godt for alle 
gravide at få tilbudt fosterdiagnostik, det har været en opfattelse, det er der stadig nogle 
der tror. Og det lægger vi overhovedet ikke op til i nogen af de regler vi har, vi lægger 
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op til at det er et valg man kan træffe, det er en mulighed der er der, men ikke 
nødvendigvis den bedste. Vi siger rent ud også i denne her (Risikovurdering og 
fosterdiagnostik) at det der er rigtigt for den ene, det er ikke rigtigt for den anden. Og 
den her lille bemærkning den har været utroligt vendt og drejet. Det er så uvant for en 
myndighed at sige det. Myndigheder de plejer at sige, sådan! Så den der ene sætning, 
den er der jo mange der har haft deres mening om, inden den her udkom 
(Risikovurdering og fosterdiagnostik red.) Det der er rigtigt for den ene gravide, kan 
være forkert for den anden. Sådan kan man da ikke skrive!  
 
Skal valget i forhold til hvilke risici man skal præsenteres for, tages af eksperter, eller 
den enkelte? 
 
Der mener jeg, - der ved du godt når du spørger mig, hvad mit svar er ikke? Fordi vi har  
svaret klart med rapporten. Samtidigt mener jeg vi i virkeligheden har et slags 
troværdighedsproblem fordi, det vi har gjort er så klart et signalskift, - ”når du skifter 
mening, mener du det så?” Der må man bare sige, det vil udviklingen jo vise. Igen er det 
jo ikke en mening sundhedsstyrelsen synes det kunne være sjovt at have, eller ikke sjovt 
at have, det er en fortolkning af, hvad er vores nuværende retstilstand, hvad er de 
signaler der bliver udsendt.Folketinget udsendte et klart signal på det her område i maj 
2003. Det ved jeg ikke, om I kender den debat Folketinget havde? 
 
Nej 
 
Denne her kom i marts (Fosterdiagnostik og risikovurdering : rapport fra en 
arbejdsgruppe 2003). 
I maj 2003, havde folketinget en debat om fosterdiagnostik, I skal være 
opmærksom på det, for i hvor mange lande finder du, at man kan have en debat om 
fosterdiagnostik i Parlamentet/folketinget, og så have en enstemmig vedtagelse? Nul, 
eller rettere sagt ét, for vi har et land i verden, Danmark. Og der sagde folketinget jo 
blandt andet at der skal være mere klarhed om, at det handler om de valg de gravide 
træffer og om at (nu oversætter jeg det frit) at alle er velkomne i det her samfund. De to 
ting er ikke uforenelige. Og det var også der hvor Folketinget fik understreget 
betydningen af de hjælpemuligheder der ligger i vores system. Hvis alle er velkomne i 
vores samfund, hvis vi mener det, så må mulighederne for de familier der vil bevare 
deres handicappede eller syge barn, de må så også være tilsvarende bedre. Det er blevet 
fulgt op siden af en redegørelse om hjælpemulighederne og forskellige initiativer. Jeg 
nævner bare det spor fordi jeg mener folketingsvedtagelsen er meget vigtig, den var 
hvert fald meget vigtig for os( sundhedsstyrelsen red. ) Vi får en strømpil om hvorvidt , 
de der problemer skal løses på den måde, eller på en anden måde.  
 
Er det hospitalsvæsnet der lægger de overordnede linier, og derved pres for 
fosterdiagnostikken gennem formidlingen? 
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Der lægger linierne for hvilken slags fosterdiagnostik vi skal have i Danmark, er det det 
du mener?  
 
Ja indirekte ved at formidle alle de her risici?  
 
Jeg skal bare forstå spørgsmålet, mener du at man som læge eller sygeplejerske der kan 
man gøre den gravide forskrækket og derved påvirke valget? Jo, det tror jeg spiller en 
stor rolle, altså det er derfor at informationsopgaven er svær ikke. Men ved siden af det 
så står der, altså hvad er den væsentligste informationskilde for gravide? – Det er andre 
gravide, der er en kulturel erfaring der går tilbage i dybden; altså ens mor har også 
prøvet at være gravid ikke, eller ens tante eller, men der er også bånd der går på tværs 
veninder osv. Jordmødre bruger ofte udtrykket ”gravide taler sammen” det er en helt 
elementær kendsgerning. Der har man en base kan man sige, en slags fælles viden hvor 
ting får et godt ry, eller et dårligt ry. Jeg kan godt sige jer, når vi har haft det her 
fosterdiagnostiske tilbud, i 5,6,7 år så er der en opfattelse af, om det er noget man vil 
benytte, eller ikke benytte. Og den opfattelse tror jeg ikke lægerne kan bestemme, jeg 
tror heller ikke jordmødre kan bestemme. Det er et indviklet samspil mellem de 
forskellige ting som vi er inde i her. Men det er klart at en læge kan påvirke de her ting i 
det enkelte tilfælde. Men også så ved at gå ud og overskride de betingelser vi sætter op. 
Det er helt klart at det ikke er lægens opgave at sige ”sig mig er du klar over det her, det 
kan gå grueligt galt, og jeg synes også at jeg kan se på dine øjne at jeg bliver helt 
bekymret” altså hvis en læge gjorde sådan så overtræder han jo sin faglige forpligtelse. 
Og det samme hvis det var en jordmoder eller en sygeplejerske. Når den gravide 
kommer ind til lægen fx, og især lægen, vil det næsten altid være første gang hun møder 
sundhedsvæsnet. Så skal han jo ikke starte med fosterdiagnostik. Man laver jo de 
almindelige ting, checker blodtryk, måler sukker i urin, snakker om det her, ” at du nu er 
gravid” osv.. Og i løbet af den samtale, der får du tit en fornemmelse af om den gravide 
ligesom udsender nogle signaler om hvad hun ikke vil snakke om. Hvis du får en 
fornemmelse af, at hun ikke vil snakke om fosterdiagnostik, så ville jeg hvis jeg var 
læge, ikke bare sidde på fornemmelsen, men på et tidspunkt sige ” jeg har en 
fornemmelse af at, fosterdiagnostik er noget du godt ved hvad er, det er ikke noget du 
vil snakke om”. Få præciseret om min opfattelse var rigtig eller forkert. Andre har en 
meget åben holdning omkring det, og der begynder man, bare at snakke om det på et 
tidspunkt, men man skal ligesom snakke om det ud fra en fornemmelse af, hvor er det 
den gravide vil hen? Og ikke lukke af, og hele tiden holde informationsmuligheden 
åben. Nogen siger vi tilbyder fosterdiagnostik til alle, med det her nye system, det gør vi 
ikke. Det eneste alle SKAL have tilbudt, det er information.  
 
Hvilke fejl skal kunne retfærdiggøre en abort?  
 
Jamen, der har lovgivningen jo igen givet et svar, som man som borger kan ønske at 
ændre på. Men hvis man vil ændre på det, må man gøre det ad politisk vej. Vi har en 
abortlov der siger, at en af betingelserne for at kunne afbryde svangerskabet, efter 
udgangen af 12 uge, det er at der er en tilstand der skal være alvorlig.  
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Så er det næste spørgsmål – hvad er alvorligt? Og det kan du ikke slå op, 
hvad er alvorligt? 
 
Og det kan være både for moderen og for fostret? 
 
Ja, det kan det. Når moderens liv er truet fx så vil der altid være nogle muligheder, i 
dansk ret. Det er dog ikke i alle lande, i katolske lande, der mener kirken at det ikke er 
nok at moderens liv er truet. Men retstilstanden i fx et land som Italien er modsat. 
Nu kom jeg væk, jeg skulle svare på? 
 
Hvilke fejl skal kunne retfærdiggøre en abort?  
 
Jo, der skal jeg jo så tage fat på – hvad er alvorligt? Det er det man typisk kunne 
diskutere fx i Etisk Råd. Men hvor foregår grænsedragningen. Der er jo nogle niveauer, 
fordi der er diagnostikken og så vil der være nogle situationer hvor det der samspil 
mellem sundhedspersonerne, den gravide og det vi nu ser på røntgenbilledet osv. Det 
viser sådan og sådan, og ud af det, der kommer nogen gravide, der vil sige ”det vil jeg 
altså ikke, jeg vil have en abort”. Næste definitionslinie, det er så i abortsamrådet, fordi 
hvis du vil have en abort efter 12 uge, så skal du have en tilladelse i abortsamrådet og 
det er der grænsen træffes. Det er der du i virkeligheden skal gå hen og kigge på, hvad 
er alvorligt og ikke alvorligt? Og det kan de ikke svare dig på heller i ord, men du kan 
se det når du ser linierne der går tilbage og siger, de offentliggør jo….. Hvert år kommer 
der en rapport fra dem, så man kan se hvem der får tilladelse. Når man kigger på det, så 
er det meget stabilt. Det er de samme diagnoser der kommer år efter år.  
Vi har en kulturel grænse som i og for sig ikke har flyttet sig, men der vil 
jeg så tage et forbehold og sige, nu får vi bedre og bedre ultralydsmuligheder - vil man 
se flere og flere ting. Der kan så opstå et fortolkningsproblem. Der vil være flere der 
bliver forskrækkede og søger abort osv. Det kan man allerede se, der er flere aborter 
pga. ultralyd i dag end der var for nogle år siden. Og der kan man mærke at 
abortsamrådet har udsendt nogle signaler om, at det kan være sværere. Men det kan 
godt være det er sværere men det skal bare gøres, altså der er nogen der skal tillade og 
nogle der skal afslå. Så må du finde grænsen.  
Hvis vi så på et eller andet tidspunkt mener, at grænsen flytter sig,så skal 
den samfundsmæssige diskussion gå på dét. Men igen skal den udspille sig over 
lovgivningsaksen, hvis man vil lave noget om så grundlæggende her i Danmark, så skal 
man lave lovene om. Det har mange jo næsten glemt, at der er jo en politisk dimension 
af at være borger . Det her emne angår jo faktisk alle, alle skal jo, eller næsten alle skal 
jo på et tidspunkt være gravide, eller med til at være gravide. Og det er en politisk 
dimension af det, hvilke regler har vi i Danmark og det er ikke sundhedsstyrelsen der 
skal lave de regler, det er lovgiver. 
 
Hvordan samarbejder I med etisk råd og foreningen Downs syndrom? 
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Ja, nu man kan sige, vi har jo ikke samarbejde med organisationer omkring sådan noget 
her, men det er vores opgave også at lytte og høre hvad der bliver sagt. Foreningen 
Down, i deres høringssvar var de klart imod det vi foreslog. Man kan sige at, 
landsforeningen Down var imod en hver form for udvælgelse. Og det svarer ikke til den 
retstilstand vi har i Danmark, det svarer simpelthen ikke til lovgivningen. Altså hvis 
man vil have afskaffet abort, så skal man gøre det via lovgivningen. Landsforeningen 
Down har også nogen andre synspunkter, fx at de ikke bryder sig om ordet mongolisme, 
og hvis I lægger mærke til det, vi bruger det aldrig. Fordi sådan nogle ting kan man 
sagtens respektere som myndighed, det er et spørgsmål om branding, altså hvad føler en 
gruppe stigmatiserende, sådan nogle ting prøver vi selvfølgeligt at indarbejde, men man 
må jo konstatere at de regler vi har lavet de imødekommer ikke foreningen Down, det er 
en kendsgerning. Når vi siger Down kunne vi lige så godt have sagt, ”svær 
kromosomfejl” eller ”alvorlig kromosomfejl”, for det er ikke bare Down, og nogen 
gange tænker jeg på om man måske skulle have gjort det sådan. Men dengang der følte 
jeg hvert fald at ”venner vi ved det er jo næsten altid Down syndrom” er det ikke at 
skjule noget, under en mere anonym etikette, det kan godt være det egentligt havde 
været rigtigere hvis vi bare havde sagt, alvorlig kromosomfejl. Der er noget der hedder 
Edward syndrom, som er endda meget sværere end Down, de fleste af de børn de dør jo 
senest nogle uger efter fødslen og det er ligesom en anden skæbneprofil, end et 
Downbarn. Hvis man skal se på de samfundsmæssige og moralske dimensioner også, og 
som jeg sagde, det er det rum vi opererer i, jamen så er man nærmere sandheden, når 
man siger: ”Det her handler meget om Down” selvom de kan komme rendende og sige, 
ja men vi kan også komme på 20 andre diagnoser - så vælger vi denne her. Det er derfor 
vi også siger  Down i denne her. (risikovurdering og fosterdiagnostik) 
 
Hvordan bliver vi (sundhedsstyrelsen) påvirket af Det Etiske Råd? 
 
Der kan jeg jo svare meget troværdigt, for I kan jo godt mærke, jeg kender alt hvad de 
har lavet og jeg sætter det ind i en ramme. Jeg kender faktisk også de der filosofiske 
traditioner, den referenceramme de arbejder i. Men man kan sige det på den måde at jeg 
som fagperson, har bestræbt mig meget på, at forstå den dimension af de samme 
problemstillinger, som Etisk Råd repræsenterer. Og det mener jeg det er, i et eller andet 
omfang også vores opgave, for at se hvor meget af det her kan så at sige rummes og 
tilgodeses indenfor den beslutningsproces, vi i øvrigt har. Så jeg håber ikke at Etisk Råd 
ikke føler sig hørt i Sundhedsstyrelsen, fordi det ville ikke stemme med realiteterne. Jeg 
vil også pege på, at vi har det her notat (som var mit eneste betingelse, at I havde læst 
det), hvor vi har prøvet på en for os karakteristisk og utrolig diplomatisk måde, at sige 
nogle ting - og blandt andet i en række fodnoter, at citere hvad Etisk Råd tidligere har 
sagt. Det er altid mit håb, at nogen endelig vil sætte sig ned en dag og lægge to og to 
sammen, så jo, det spiller med ind. 
 
Hvor stor indflydelse mener I, at I har på den endelige politiske beslutningsproces? 
 
Helt bredt kan jeg sige, at jeg har en tydelig fornemmelse af, at den ordning vi har 
omkring det offentlige tilbud i Danmark, omkring fosterdiagnostik, afspejler på en 
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rimelig bred måde, hvordan det danske samfund er, og hvordan mange danskere ser på 
tingene. Det er min fornemmelse.  
 
Hvor stor en påvirkning mener I, I har på den almene borger? 
 
Jamen det er jo den der indviklede, med pilene der peger i alle retninger, fordi der var jo 
- blandt andet fra gravide - et pres for at få adgang til nogle af de her muligheder, og det 
kan du jo se. Du kan se i 90érne hvor mange, der begyndte at købe for egen regning, de 
samme ydelser. Seruminstituttet sad så vidt jeg ved i slutningen af 90érne med 10.000 
af de her undersøgelser, altså det er blodprøve undersøgelser, som seruminstituttet 
leverer, på årsbasis. Så er du ude i noget hvor folk i meget markant omfang begynder at 
fravælge de tilbud du har i det offentlige regi og udsender et signal om at de har altså en 
anden opfattelse af tingene. Du havde en diagnosekategori dengang, der hed ”anxietas” 
- angstkategorien. Den var der ca. 1500 gravide i. Angstkategorien opstod fordi, der er 
dem der simpelthen ikke kan leve med det samfundet tilbyder dem, og som ikke kan 
falde til ro, og som ringer, plager systemet og ikke kan finde ud af det. Det skal man 
lige huske om vort tidligere system. Pilene peger i mange retninger. 
The End…. 
 
Et mere personligt spørgsmål… 
Vi er kommet til at tale meget om selvbestemmelse. Vi ved at sundhedsstyrelsen er 
underlagt lovgivningen på dette område. Men ser du personligt nogle problemer 
forbundet med selvbestemmelse? Eller er det ligesom det eneste rigtige?  
 
Jeg ville personligt for mig og min lille familie, på tre børn og to voksne, helst tilbage til 
det samfund, der ligger ca 3000 år tilbage. Hvor vi kunne dyrke religiøse mysterier, 
riterne, og vide at vi betød ingenting selv, vi var bare sådan et lille kornaks, og vinden 
flyver henover, og vi bliver væk… 
I virkeligheden er det mit billede af, hvor jeg tror jeg godt ville have 
været. Det er bare ikke der vi er. Vi er i en verden hvor, på alle hylder står der mange 
ting og det er lige fra globaliseringen til når du går hen til et supermarked….vores 
bedsteforældre de gik altså hen til en lille købmand, og han skulle nok fortælle dem om 
de havde brug for det her, eller ikke brug for det her. Eller hvis de ikke vidste hvad de 
skulle have i dag, så ville han fortælle dem hvad de skulle have i dag. Sådan er verden 
jo ikke i dag og der ser jeg, at denne her opmærksomhed på selvbestemmelsen… den er 
ligesom en meget troværdig model, omkring, hvordan skal vi håndtere det, at der er 
mange muligheder, der er meget på hylderne. Fordi, hvor skal vi finde nogen vi i 
virkeligheden tror nok på? - ”vær venlig at træffe vores valg”, bestemme hvad vi må 
gøre. Uanset hvem vi går hen til, tænk på den myndighedsmistillid vi har i vores 
samfund. En del af vores samfundsmodel er, at mistænke alle myndigheder, …. Vi har 
opdaget at det egentligt er en smart måde at gøre det på, mistænk myndighederne, for de 
er jo ligesom magtaktører, pil dem ned hele tiden, men så kan du jo heller ikke længere 
bruge dem til de der ting som man kunne i gamle dage. Du kan ikke sige ”Vær venlig 
lige at skriv, hvad er godt for mig”. Så det er ligesom selvbestemmelsen bliver tilbage 
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mener jeg på en måde som vi, hvad enten vi vil det eller ej, er nødt til at tage ind i vores 
liv og sige, jamen vi er altså nødt til at træffe nogle af de her valg. Og dialog og 
åbenhed overfor andre er så en del af den styrke man kan hente. Altså hvordan gør 
andre, hvordan ser andre på det. Der er ingen facitlister længere og det er noget af 
grundtanken om hvorfor vi i virkeligheden ændrede systemet - der er ingen facitliste.  
Prøv at forestille dig, at vi gik tilbage og tog det [system], vi havde før, og 
indførte nu Der var ingensomhelst i det her samfund som kunne acceptere det. Når de så 
læste de begrundelser, og de der meget entydige opfattelser af, hvad der var godt for det 
danske samfund og de gravide, - det er der igen ingen, der kan leve med i dag.  Men det 
var blevet, på en eller anden måde usynligt, jeg bruger nogle gange billedet ligesom en 
gammel lænestol, der har stået, ingen har rigtigt lagt mærke til de. Så en dag er der 
nogen der siger ” vi skal lige have den ud på græsset ”, så bliver den støvet af og så står 
alle og siger den der, det kan vi ikke bruge. Sådan var det lidt med det gamle system 
(alderskriteriet for fosterdiagnostik).  
Det gamle system var jo et bedrag. Fordi, du traf ingen beslutninger, men 
du blev screenet uden du vidste det. Du går hen, bliver aldersvurderet. Det er jo kun 
fordi det er så let at blive aldersvurderet, lægen kan jo bare se på journalen, hvor 
gammel er jeg? Men hvis han skulle tage en test for at finde ud af, om du opfyldte det 
kriterium, så ville du sige ” her foregår noget som jeg godt vil være med til, altså bliver 
jeg screenet væk, eller bliver jeg screenet til?”. Jvis du så opfyldte screeningskriteriet, så 
begyndte han at tale om risiko, og om at han nu ville skrive en henvisning. En 
henvisning til moderkage eller fostervandsundersøgelse. Hvis du ikke opfyldte kriteriet, 
kom han slet ikke ind på det, og han skulle heller ikke komme ind på det. At han skulle 
informere dig om det her, det lå ikke i kravene. Den model…. Jeg vil bare sige, med 
min fornemmelse for det her system og med hensyn til de forventninger man har i dag, 
den er simpelthen ikke moderne nok. Som person kan man sige, jeg fik en klar moralsk 
opfattelse af, om jeg kunne lide det gamle system eller ej, det skal jeg gerne indrømme. 
Jeg kunne ikke gå ind for det. Det mener jeg dog ikke påvirkede, opgaveløsningen, for 
jeg havde ret nemt ved hele tiden at sige, jamen hvad er det lovgivningsmæssige 
grundlag. Nogen siger, man kan ikke undgå at blande sig selv ind, det mener jeg sådan 
set godt man kan . Det er ret entydigt hvad man skal som myndighed.  
Nu har jeg prøvet ”at være gravid” tre gange, og nogen gange tænker jeg 
på, at det min kone og jeg vil, det vil vi bare. Det er jo et valg vi træffer, vi vil slet ikke 
acceptere hvis der sidder en eller anden og siger, ”vi gider ikke høre på jer, vi har nogle 
kasser vi putter jer i (aldersbetingede fx)”. 
Så nogen gange tænker jeg, når jeg kan stille de krav, hvordan kan du så 
sige at de muligheder ikke skal være der for alle andre? Bare fordi man er vant til som 
læge i sundhedsvæsnet, at der kan man få hvad man vil have ikke, og det vidste alle jo, 
eller hvis du kendte nogen du skulle nok få den der undersøgelse(som I slet ikke har 
spurgt til…..moderkagebiopsien og fostervandsundersøgelsen som betød meget i den 
her debat, men i har ikke spurgt til det). Der var jo på et tidspunkt omkring 10.000 
kvinder hvert år der fik udført denne undersøgelse og det betyder at 100 fostre blev 
aborteret alene som følge af undersøgelsen (v. spontan abort) det tal er jo i nærheden af 
hvad der bliver lavet abort på, under paragraf 3. stk 3. og det er jo ikke et lille tal, det er 
et stort tal. Og nu bliver det spændende at se, for her efter nytår kører vi en runde for at 
se, hvor mange er der nu. Så vidt vi kan se, er tallet jo faldet voldsomt.  
Charlotte Saervoll, Julia W. Dallerup & Kåre H. H. Lassen 
Bioteknologi & Etik 
- brugen af begrebet selvbestemmelse i den danske debat om fosterdiagnostik - 
 
  
 83
 
Altså hvor mange moderkage- og fostervandsundersøgelser der laves 
 
Noget af idéen var jo at få tallet til at falde, så var det jo godt i sig selv (tallet 
fostervandsprøver og moderkagebiopsier). Hvis man kan gøre det, uden at gøre det på 
bekostning af den gravide.  
 
Er ændringerne sket for at redde de raske fostre som ellers ville være gået til snarere 
end for at fjerne de syge fostre?  
 
Nej, der skal du omkring et valg, det tager vi ikke stilling til og det mener jeg ville være 
dybt utroværdigt. For det der ligger bag dette her, er altså nogle menneskelige behov og 
nogle egoistiske interesser. Og der skal vi ikke hele tiden sidde og se på 
myndighedsreglerne, det er inde i os selv ikke? Masser af gravide er meget optagede af 
det her, og siger ” jeg skal måske kun have et eller to børn, det skal ikke være et barn 
med svær kromosomfejl”. Det er en betragtning jeg mener man nogen gange er nødt til 
at gøre med sammenknebne læber, det er en kynisk betragtning, men altså kynismen 
angår ens eget liv. ”Jeg har kun det her liv, jeg har ikke plads til dét. Der er også en 
forskel på i dag hvor du har to voksne forsørgere. I gamle dage havde du den ene 
voksne der gik hjemme du havde måske 5-6 børn, der var jo en helt anden plads til i 
virkeligheden, at der kunne være afvigere der voksede op i en familie. I dag er der ingen 
af de voksne der er hjemme, så det du skal forestille dig er enten 
institutionsmulighederne, eller også en meget radikal omlægning af familiens liv, altså 
at de opgiver, i et eller andet omfang, arbejdslivet. De valg er mange ikke parate til at 
træffe. Og der er egoisme, det er der i os alle sammen omkring vores liv. Hvis den ikke 
var der, så var der jo slet ikke fosterdiagnostik. Fosterdiagnostik, - selvfølgeligt spiller 
lægerne en rolle, men læger ville ikke strømme til for at udføre aborter, hvis de kunne 
blive fri, det er helt sikkert. Jeg har selv gjort det, jeg har aldrig kunnet døje det. Det er 
der stort set ingen der kan.  
 
Er der lagt politisk pres på jer, med hensyn til også at se de økonomiske argumenter for 
fosterdiagnostik? (HS gik efter vedtagelsen af fosterdiagnostik i folketinget, straks ud og 
regnede på forventet økonomisk besparelse) Cost benefit for eksempel… 
 
Nej, jeg sad som formand for den arbejdsgruppe, der har du så indflydelse på, hvordan 
tilrettelægger vi det. Du kan ikke finde nogen af dem der sad i arbejdsgruppen, som ikke 
ville bekræfte, at det var slet ikke inde, og det var det bare ikke. Det er svært, for folk 
tror ikke det kan være rigtigt, men det var ikke inde. De kunne have valgt en anden end 
mig så, men det var overhovedet ikke inde i vores overvejelser. Først da alt det her var 
kørt af, så kommer du i den fase hvor du skal sige, nu går vi ud og foreslår det her som 
en samfundsændring og der bliver du med det samme spurgt ” hvad vil det koste”. Og 
dér sætter du dig ned og regner, men det var ikke en del af arbejdsgruppens opgave. Det 
var en del af sundhedsstyrelsens efterfølgende opgave og der skrev vi også til 
ministeriet, der er de og de udgifter, der er formentligt også, hvis man kigger fremad, de 
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og de besparelser. Helt kontante besparelser, færre institutionspladser. Det er en del af 
det, ellers kan du ikke prioritere ydelserne i det efterfølgende. Men det der er 
sundhedsstyrelsens udspil, forslaget til hvordan vi samfundsmæssigt gør det, det var 
overhovedet ikke doneret af de der interesser (økonomiske red.) det vil jeg bare 
understrege.  
 
Jeg var bare chokeret over at læse, at der i 1977 havde været en costbenefit analyse, 
hvor man rent økonomisk gik ned og så på, hvad ville det betyde.  
Det kunne godt være, at I var blevet pålagt, at det var det I skulle. 
 
Sådan nogle myndighedsprocesser, de er meget forskellige, der kunne godt være andre 
problemstillinger hvor det kører på en anden måde.Læg mærke til, at vi brugte 3 år på 
denne rapport, også for at der skulle blive plads til noget udvikling. For meget af det 
vigtige omkring denne her rapport, det var den dialog der blev taget med hele det 
faglige miljø som jo havde forskellige opfattelser, også på nogle punkter opfattelser, jeg 
vil betegne som forældede. I sådan en arbejdsgruppe foregår der gensidig påvirkning, 
der sidder sundhedsstyrelsen med sin fornemmelse for hvor går samfundsudviklingen 
hen, hvad tilsiger lovgivningen, hvad er det for nogle forskellige signaler vi godt vil 
have fremmet. Så sidder der overfor det, nogle fagpersoner hvoraf nogen, jeg siger ikke 
alle, men nogen har jo en meget indskrænket opfattelse af… fordi man vil altid synes at 
lige netop ens speciale er det der lige kan tilbyde det rigtige osv. På den måde kommer 
der, tidligt ret skarpe meningsforskelle frem. Du behøver kun gå tilbage til år 1999, året 
før denne arbejdsgruppe, blev nedsat hvor der var nogle der skrev en kronik i Politikken 
hvor nogle af de fagfolk der senere kom ind i arbejdsgruppen, skrev en artikel, med 
overskriften ” kampen mod mongolisme”. Den kronik kan jeg huske jeg læste og 
klippede ud, der vidste jeg ikke, at jeg året forinden skulle sidde med den her. Men da 
jeg så kom til at sidde med denne her opgave, så tænkte jeg ”så nu afskaffer vi kampen 
mod mongolisme”. Men omvendt så er det ikke det eneste banner, fordi, den model vi 
ender op med her, hvis du spørger landsforeningen Down, så kan det godt være de føler 
du på en akademisk måde har afskaffet kampen mod mongolisme, men de føler det er 
blevet farligere at være Down. Så hvad har du egentligt opnået?, har du bare fjernet en 
overskrift, men viderefører du det gamle firma under et nyt navn? 
Der mener jeg, det er der hvor vi, smider et element ind i den musik der 
skal spilles, altså det her kan jo ende med, kulturelt, at den formning der sker i 
sundhedsvæsnet og i borgernes brug af det ender med bare at være sådan en slags 
maskine der kværner. Og så mener jeg, så er der ikke opnået særligt meget. Hvis den 
ender med, at informationsdimensionen fylder rimeligt, så man får en chance for som 
individ, lige at finde ud af, er det mig eller er det ikke mig? Så er der opnået noget. 
Den endelige evaluering (nettoresultatet) det mener jeg ikke man kan give 
før der er gået måske 10 år. Når det er blevet brugt. Den kulturelle formning af tingene 
er vigtig, altså vores ubevidste brug, og tilslibning af tingene. Hvor meget man får 
kæmpet igennem på sygehusbudgettet i Herning til informationsopgaver, får man ansat 
den ekstra jordmoder, eller gør man ikke. Lad os sige der kommer en sparerunde om 3 
år, når man så kigger sig rundt, er det så hende der er ansat for at vi i virkeligheden 
skulle have noget god information på det her sygehus til de gravide, eller er det noget 
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andet de tager. Det er det jeg kalder kulturel tilslibning. De valg, de bliver ikke truffet 
herindefra, de bliver truffet hvor man sidder og hiver i hinanden om 
sygehusbudgetterne, langt ude i regionerne.  
Der er aldrig en sandhed i Danmark, der er så mange aktører med, så det 
ender alt sammen med at være dansk, det er det eneste man kan sige. Grunden til at jeg 
tog den (Risikovurdering og fosterdiagnostik) med - det var, at den har jeg jo også selv 
haft fingrene lidt i. Vi gik og søgte penge til den her, fordi jeg sagde denne her 
(Fosterdiagnostik og risikovurdering : rapport fra en arbejdsgruppe 2003). Og den er der 
nogen der læser, men ikke dem, så vi skal bruge noget til, at signalere hvad der er det 
centrale og lave en ordentlig information til de gravide, men også til de praktiserende 
læger, så de kan forstå, hvad er det for en musik der skal spille. Vi kunne ikke få de 
penge, 3 dage før min sommerferie begyndte, fik vi så en million. Den blev lavet i min 
sommerferie sidste år. Så den er lavet i et koncentreret forløb sammen med en gammel 
professor, Falk Larsen, som er brandgod og vi blev selv så glade for den, så det må vi 
håbe at… den er allerede udsolgt eftertryk af 2. oplag. Det er komitéen for 
sundhedsoplysning der forhandler den. Men når de ringer fra sygehuse og praktiserende 
læger, så får de tilsendt dem gratis. Meningen er at gravide skal kunne få den alle steder, 
og den er faktisk blevet noget af det mest efterspurgte der nogensinde har været 
dernede. Derfor vil jeg have at i skal have den.  
 
Bilag 2: Interview med Ole Hartling fra Det Etiske Råd d. 26-10-2005 
 
Interviewer: Julia W. Dallerup 
Tilstedeværende: Ole Hartling, Julia W. Dallerup, Charlotte Saervoll, Kåre Lassen & 
Deniz Güngor 
 
 Så vil jeg gerne starte med at høre, om du kort kan sige hvad etik er? 
 
Man kan jo gøre mange ting her. Ingen kan sige det kort. For selv filosoffer kommer til 
kort, når de skal definere, hvad etik er. Er det en intuitionalistisk eller er det… Man kan 
have så mange retninger i det, men etik det er vel at gøre det rigtige, vælge det rigtige. 
Det er det, det går ud på. Og hvad er så det rigtige? Det er det der er mest etisk. Det 
kommer altså meget hurtigt til cirkelslutninger, og det har alle erkendt, som har prøvet 
at definere, hvad etik er. Så kan man gå tilbage til sproget. Etik kommer af ethos og 
betyder ”sæd og skik og sædvane”.  Så det er altså den måde, man sædvanligvis eller 
ordentligvis omgås sine medmennesker. Når folk siger, at det har sådan noget med 
etikette at gøre, har de faktisk ret. Etikette betyder egentlig ”den lille etik”. Det er den 
diminutiv af etik. Det har egentlig noget at gøre med takt og tone, der er lidt Emma Gad 
over etikken – oprindeligt er der. Det er sådan, som man nu ordentligvis skal omgås 
hinanden. Og i parentes kan man sige, at moral betyder det samme. Det betyder også 
sæd og skik, det er bare latin. Man kan gå tilbage til sproget og sige, at der knytter sig 
altså et eller andet med, det er sådan som mennesker nu forventeligt skal gøre det rigtige 
over for hinanden. men man kan også sige andre ting om det. Man kan sige, at etik altid 
optræder i mødet med andre – i mødet med medmennesket, at det etiske, det kunne 
Løgstrup jo sige – den etiske udfordring. Umberto Eco siger et sted, at etik, det er når 
den anden kommer ind på scenen. Det er altså, når man møder medmennesket, at den 
etiske fordring opstår. Det er valget af det gode med og for det andet menneske. Det er 
Charlotte Saervoll, Julia W. Dallerup & Kåre H. H. Lassen 
Bioteknologi & Etik 
- brugen af begrebet selvbestemmelse i den danske debat om fosterdiagnostik - 
 
  
 86
ikke at gøre sit medmenneske til en ting.  Altså der er en række definitioner, der er en 
række gyldne regler inden for etikken. Denne tingsliggørelse er noget som vi næsten 
bruger som argument: ”dette er at gøre mennesket til en ting eller at tingsliggøre 
mennesket”. Man skal skabe et ”jeg-og-du” forhold og ikke et ”jeg-og-det” forhold. Det 
er alt sammen lidt en omskrivning af det samme, men en egentlig ”dette er etik” 
definition tror jeg ikke, at nogle kan levere, man kan i alt fald få mange forskellige 
definitioner. Nogle siger, at etik er det teoretiske, det er det absolutte, moral er det 
praktiske, det relative. Man kan godt bryde med den herskende moral, man kan ikke 
bryde med etikken. Man kan ligesom ikke bryde med etik, det fornemmer man. Etik er 
”det man ved” og moralen er så ”det man gør”. 
 
Hvilken etisk holdning ligger bag Etisk Råd? 
 
Det kan man ikke svare på. Man kan ikke sige, hvilken etisk holdning, og jeg vil ikke 
udpege nogen bestemt. Men man kan godt beskrive nogle principper, hvorudfra man 
beskriver, og så kan man fx tale om barmhjertighedsprincippet, som er et vestligt 
kulturelt fænomen. Så kan man tale om princippet om, at selvbestemmelse er vigtigt. 
Man kan tale om et konsekvensorienteret begreb om, hvad der kan være konsekvens for 
den enkelte. Er det godt for den enkelte, at han kan få lov til at sælge sine organer?. 
Man kan også tale om et samfundsrelateret konsekvensetik; Er det godt for samfundet, 
at vi køber og sælger organer – eller vi indfører aktiv dødshjælp eller vi indfører 
fosterscreening? Er det godt for den enkelte kvinde?. Der er altså et nytteetisk 
betragtning kan være en af brikkerne. Men det ville være forkert i enhver etisk 
diskussion, etisk vurdering, i enhver løsning af et etisk spørgsmål eller dilemma, at man 
kun gik ud fra barmhjertighedsprincippet. Tag sådan noget som ”Jason”-sagen, hvor 
lillebror skulle fødes for at kunne levere stamceller til storebror. Man kan sige ud fra et 
barmhjertighedsprincip er der kun et svar, selvfølgelig skal lillebror fødes, for så kan 
storebror blive rask og forældrene blive lykkelige for, at nu bliver han så rask. Men det 
er ikke det eneste princip, der må være gældende i vurderingen af en sag. Man må også 
– nu kan du se på f.eks. tingsliggørelsen, er vi ved at gøre lillebror til et lægemiddel – til 
en ting for storebror. Altså er hans eksistensberettigelse nu, at han kan redde storebror, 
eller har han lov at være velkommen i sig selv. Og det betyder, at hvis man kun følger et 
princip, indsnævrer man son stillingtagen – og det er derfor jeg svarer sådan, vi har ikke 
bare sådan ét. Hvis man sagde, at det eneste rådet altid går ind for er selvbestemmelse 
eller barmhjertighedsprincippet, så ville vi svigte opgaven, fordi man er nødt til netop at 
afveje, ikke bare bestemte spørgsmål, men også afveje svaret på det enkelte spørgsmål 
ud fra forskellige principper.  
 
Når du er formand i Etisk Råd, hvad er dine bestemmelser – også i forhold til de andre 
medlemmer. Altså giver det dig noget ekstra, og hvordan er din funktion? 
 
Altså rent praktisk, så er det formanden, der leder møderne – rådsmøderne, vi har 
rådsmøde én gang om måneden. Men så har vi arbejdsgrupper, der lægger op til Rådets 
møde, vi har f.eks. en arbejdsgruppe om mennesker og maskiner for tiden, og vi har haft 
en arbejdsgruppe om omsorgen for de døende. Så kunne det sagtens være 
arbejdsgruppeformanden, som leder diskussionen af det punkt. Men altså rent praktisk, 
så er det mig, der siger goddag og velkommen, og nu giver jeg ordet til den og den, 
fordi jeg er mødeleder. Noget andet er, at formanden også rent praktisk har 
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ansættelsesmyndighed, det plager mig lidt engang imellem. F.eks. skal der ansættes en 
sekretær i Etisk Råd, så er det faktisk mig, der afgør det endeligt. Da jeg ikke er lønnet 
af ministeriet eller noget, jo jeg får et formandsvederlag, men det er jo ikke sådan, så det 
forekommer mig lidt pudsigt, at jeg skal gøre det. Det er jo ikke mig, der i første række 
skal arbejde sammen med sekretæren. Altså jeg har nogle praktiske ting, som ligger på 
formandens side. Sådan på det mere ideelle plan, kan man sige, jeg tegner Rådet, men 
det skal ikke forstås sådan. Det er meget vigtigt for mig, og det har det været for alle 
formænd at sige, at jeg mener sådan, men der er ikke enighed om det i Rådet. Så de har 
de og de synspunkter. Jeg er primus inter pares, som det jo hedder, ”jeg er den første 
blandt lige”. Jeg er et medlem ligesom de andre. 
 
Okay, så du har ikke mere ret? 
 
Mine synspunkter er ikke mere valide. De kan ikke overrule de andres. Det er ikke 
sådan, at hvis vi stemmer om en ting, så tæller formandens stemme dobbelt eller sådan 
noget. Nu er det jo ikke sådan, at vi stemmer. Journalister er meget optaget af at sige, 
flertallet i Etisk Råd mener sådan eller otte mener sådan, ni, fire eller tre. Og 
Tiedemann, min forgænger, han sagde, vi skal ikke tælle stemmerne, vi skal veje 
argumenterne. Det er der jo noget om, at det er meget vigtigt for os at sige, at om der er 
flertal for noget i Etisk Råd, det er ikke så afgørende. Vi er jo ikke repræsentative, vi er 
jo sytten udpeget – altså sådan lidt tilfældighedsprincip, det er jo ikke sådan, at vi har 
danske kvinders nationalråd, alle mulige etniske grupper og minoriteter. Vi 
repræsenterer jo ikke Danmark som sådan, det er jo ikke politisk valgt. Så det er ikke 
vigtigt, om der er flertal eller ikke eller mindretal for noget. Man kan bare se gang på 
gang sæddonor anonymitet, hvad flertallet mener, fordi det er ikke så afgørende, hvad 
flertallet mener, det der er afgørende er, at vi ligger argumenterne frem. 
 
Så vil jeg gerne høre, hvor mener du, at bioteknologien fører vores samfund hen mht. 
synet på mennesket? 
 
Det er jo et meget stort spørgsmål, du rejser der. 
 
Altså sådan groft set… 
 
Ja, groft set kan man jo sige. Vi er jo inde på det i den arbejdsgruppen om mennesker og 
maskine. Man kan jo efterhånden nu indoperere forskellige ting i hjernen, som måske 
kan øge hukommelsesevnen og associationsevnen og måske rent motorisk en arm, der 
er lammet, har man tidligere været henvist til grovere ting, kan man nu måske lave 
elektroder, der kan få den til at bevæge sig. Det er forbedringer af en manglende 
funktion, man kunne også forestille sig, man laver egentlige forbedringer af mennesket, 
altså få en bedre hukommelse, bedring af en række andre ting. Vil det være rimeligt at 
gøre. Vil det så give os det ændrede syn. Det er bioteknologien, det er ligesom 
spørgsmålet om vi bliver menneskeskabte. Altså det er mennesket, der har skabt sig 
selv. Det er mennesket, der har kontrol over sorteringen ved fosterdiagnostik, foster- og 
anlægssorteringen, er jo allerede et menneskeligt indgreb i tilfældigheder, hvor vi 
prøver at styre ting. Det som jeg måske vil sige om fosterdiagnostikken var, at hvor det 
før måske var en hård skæbne at få et handicappet barn, så bliver det nu en fejl. Man 
bliver ikke kun ramt af en skæbne, men også ramt af en underliggende fejl, måske hos 
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en selv, hvis man har undladt screening, eller screeningsteknikken har taget fejl. Så er 
det altså mennesker, der nu har taget fejl. Så det er ikke ”Gud i vold”, eller hvad man nu 
kunne sige ”skæbnen i vold”, det bliver ”mennesket i vold”, det bliver menneskets fejl. 
Det er jeg ikke sikker på bliver lettere af den grund, fordi så er der nogle at bebrejde, og 
det forløser egentlig ikke. Så menneskesynet er sådan et magtsynspunkt, fordi vi magter 
meget, og det gør vi jo, vi har mange muligheder i dag i sygdomsbehandling og i andre 
ting, som gør vi får den illusion, at vi har styr på alting, så det næsten er en fejl, hvis vi 
dør. Vi ved godt  med vores forstand, at det sker, men et eller andet sted følelsesmæssigt 
tænker vi, hvis jeg har forsikret mig og ladet været med at ryge og motionerer nok og 
spiser det rigtige og tænker mig om, så kan der vel egentlig ikke ske mig noget, når det 
så sker, så bliver vi overraskede, så er vi alligevel mere sårbare, end vi troede. Så 
menneskesynet kunne altså være den ændring i tiden, at livet er i vores hænder. Sådan at 
man altså ikke siger ”Gud i vold”, men ”mennesket… mig selv i vold”. Jeg har ansvar. 
Det er ikke nødvendigvis lettere at skulle bære ansvaret selv. Som Dirk Passer engang 
sagde om en anden mand, at han var en ”selfmade man”, hvilket – tilføjede Passer 
unægtelig fritager Vor Herre for et stort ansvar. 
 
Så vil vi gerne høre, hvordan kan man etisk forsvare, at man fjerner fostre, pga. at de 
har Downs syndrom? 
 
Man kunne stille spørgsmålet, hvordan kan man etisk forsvare i det hele taget at fjerne 
fostre – at tage liv. Der er aldrig nogen, der har set abortloven vi fik i 1973 som en etisk 
lov. Det er ikke nogen etisk ting at fjerne liv. Det er ikke en etisk rigtig ting. Det er ikke 
blevet rigtig af, at vi har fået jura omkring det. Men man indførte det af force majeur 
grunde, det anerkender alle, at det var en juridisk beslutning for at afkriminalisere noget, 
der foregik i stort omfang. Og man ville lægge vægt på kvindens bestemmelse over sin 
egen krop, så længe barnet var i hendes liv. Så generelt kan man spørge, hvordan kan 
man etisk forsvare, ja man kan etisk forsvare beslutninger i ethvert dilemma på den 
måde, at man træffer et valg. Det er det etiske forsvarlige i det, at dilemmaer kun er 
dilemmaer, fordi vi oplever dem som dilemmaer. De valg som vi ikke oplever som 
dilemmaer, som at sætte koppen her eller her, det er jo ikke noget dilemma. Men hvis 
jeg kunne skade én ved at sætte den her og gavne én ved at sætte den der, så var jeg jo 
ikke i tvivl om, at jeg skulle sætte den der. Hvis jeg ikke vidste, hvem jeg skadede eller 
gavnede mest, så var jeg jo i dilemmaet. Så løsningen af et etisk spørgsmål og etiske 
spørgsmål er valget i dilemmaer. Det er i sig selv etisk derved, at man træffer valget. 
Derfor kan man jo sige, at skal jeg nu gøre denne handling, det fordrer så etiske 
overvejelser, hvor jeg netop prøver at afveje ud fra nogle principper, vi talte om før. 
Hvordan opnår jeg de bedst mulige, det gør jeg måske ved, nej det vil jeg også fortryde, 
så gør jeg sådan, nej det vil jeg nok også fortryde. Så alle menneskets dilemmaer, når de 
er i sjælskvide, altså er i en ”klemherke” kalder jyderne det. Det er jo præget af, at man 
ikke ved, om det bliver godt, man har ikke den kontrollerede undersøgelse, men man 
træffer valget. Og på det overordnede plan i et etisk spørgsmål som donoranonymitet, 
fosterscreening osv., der må man afveje ligesom på samme måde. Altså hvilke valg skal 
man nu træffe. Det kunne godt være, at der er nogle valg, der taler for, at vi skal træffe 
de valg, fordi man ikke synes, der er nok på den anden vægtskål, men en anden ville jo 
sige, det her ting ligger på den anden vægtskål, det er det, der tynger ned, så derfor ville 
jeg ikke gøre sådan. Og det er jo derfor, at folk ikke kommer til samme resultat i etiske 
spørgsmål. Men svaret på det du spørger om; hvordan kan man etisk forsvare, det er jo 
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faktisk et lidt ledende spørgsmål, fordi det er som, om man ikke kan forsvare det. Eller 
kan det etisk accepteres? Jamen den måde at sige det på, men selve valget kan etisk 
forsvares, for etik består i valg. 
 
Så det er valget, der gør, at det ligesom er etisk? 
 
Ja, det synes jeg, fordi etik er jo valg i dilemmaer. Det næste spørgsmål kunne jo være: 
”er det rigtigt at fjerne fostre, som er forkerte?”. Og der vil man jo sådan sige, hvis jeg 
skulle vælge her, så ville jeg lægge noget i den ene vægtskål, det bliver rigtig ud fra de 
synspunkter. Og vi har jo truffet valget i Danmark på den måde, at ved meget svære 
misdannelser, da får kvinden, hvis hun beder om det, og man opdager f.eks. manglende 
hjerne, så får man jo en sen abort, . Abortloven indeholder alt under tolv uger, der må 
man, der skal vi ikke spørge nogen. Det skal ikke argumenteres, men det skal 
selvfølgelig overvejes,. Der står  i loven noget om, lægen skal  tage en samtale med 
hende, men i sidste ende er det hendes suveræne magt. Efter tolvte uge skal det jo i 
samråd og evt. i , abortsamrådenes ankenævn . Der er det jo sådan, at i ministeriets 
skrivelse står der, at hvis der er svære misdannelser, så vil man give ret til det. 
 
Så også… 
 
Hvad sagde du om fosterscreening? Nej, det sagde du ikke… 
 
Nej, jeg sagde bare, om det var i orden at fjerne – om man etisk kunne forsvare at fjerne  
fostre pga. at de havde Downs syndrom. Altså netop at du går ind og fjerner dem 
direkte pga.,  at de har, hvad kan man sige, et handicap i forhold ti,l hvad man ville 
betegne som raske 
[Charlotte] Vi har jo ikke talt om, at de mangler halvdelen af hjernen, eller… 
 
Nej, netop ikke 
 
Hvor man netop kan sige, at den [her] er mere utydelig. 
 
Meget mere. Ham der den islandske forfatter, der lige har fået Nordisk Råds pris for 
”Shugga-Baldur”, ham som har skrevet den kalder sig Sjón. Han siger, mennesker som 
kan indgå i menneskelige relationer, som kan passe et arbejde, som kan elske, som 
bliver elsket, som kan være mellem os. Er det dem, vi skal fjerne, spørger han om. Jeg 
synes egentlig ikke, at det er etisk forsvarligt. Men jeg ved, at det bliver gjort, og jeg 
ved, at det vil ske. Men når jeg sådan skal komme helt ind til the core of the matter, så 
synes jeg ikke, at det er rigtigt. 
 
Så tænkte jeg på, for der er jo også hele det her med, at – som du også taler om…Men 
der er også hele det her med, at de vordende forældre bliver stillet over for en masse 
risici i forbindelse med graviditeten og hele sygeliggørelsen af graviditeten. Altså 
mener du, at det skal være hospitalspersonalet eller skal det være de direkte 
involverede, der skal træffe beslutningen om, hvor mange risici de skal præsenteres for. 
Altså netop det her med, synes du, det skal være… måske nogle gange ville det være 
bedre, hvis lægerne tilbageholdte altså de mindste risici, fordi det måske egentlig 
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gjorde det værre, eller mener du egentlig, at man skal formidle om så meget som 
muligt? 
 
I virkeligheden er der to diametrale modsatte løsninger. Den ene løsning er, at man 
siger, det hører med til graviditetsundersøgelse i dag at blive screenet. Det skal du 
overhovedet ikke tage stilling til. Det er et tilbud ligesom alle mulige andre, men hvis 
du ikke decideret vælger det fra, så er det noget, der sker. En kvinde kan jo også lade 
være med at gå til læge og få målt æggehvide i urinen og blodtryk og blive set på. Lade 
være med at gå til graviditetsundersøgelse. Hvis man nu sagde, nu hører 
fosterscreeningen med i den graviditetsundersøgelsespakke, vi giver alle. 
Den anden mulighed det er, at man siger, altså hvis der er en klar 
tilmeldingsmulighed til det skitserede, et informeret valg vil man gerne kalde det. 
Kvinden skal have fuld information. Så skal man gøre sig klart, hvad det er. Fuld 
information; det vil jo netop betyde, at alt hvad lægen ser i ultralydsapparatet, nu er 
nakkefolden blevet et meget afgørende element. Det er rent evidensbaseret, fordi man 
tror, nakkefolden er den mest prædiktive faktor, men der er også noget med 
næsestørrelse, der er noget med cyster i hjernen, hvor man ikke mener, at én betyder 
noget, men hvis man ser to, så betyder det muligvis noget, og tre... Men det er man nu 
usikker på. Det korte af det lange er, at der vil være en lang række, det man kalder ”soft 
variables”, som man kan se i scanningsapparatet, som lægen ser og ikke ved, hvad 
betyder. Når vi kommer længere ind i diagnostikken, så vil der være en lang række 
kromosomfejl, som lægen ser, men ikke ved, hvad betyder. Fuld information må 
indebære, at lægen siger til kvinden, så har vi set det og det, og vi ved ikke, hvad det 
betyder. Det er din afgørelse om du vil handle og hvordan. Der har allerede været ret 
ulykkelige sager, at kvinder i øvrigt har gået i en sand rædsel for, at de venter en trold. 
Et misfoster. Eller at de overhovedet får et barn. Der har været nogle læserbreve, hvor 
de sætter graviditeten på stand by, og så først når barnet kommer, ja moren forlader dem 
jo ikke. Men fuld information er det som nogle vil sige, selvfølgelig skal de have fuld 
information, og det står også i lægeloven ”fyldestgørende information” - ”adequate 
information”, husker jeg, står i den internationale deklaration for at give sit informeret 
samtykke. For hvad er informeret samtykke. Men det er dybest set en illusion.  
Det er også en illusion på et andet plan. Hvis man nu siger; ’jamen vi kan 
da godt beregne en risiko på 1:240 og 1:255. Du har 1:255, du skal ikke have invasiv 
prøve med stik, moderkagebiopsi eller fostervandsprøve. Men du der, du har en 
sandsynlighed for at få et handicappet barn på 1:240, så du skal’. Kan nogen kvinde se 
forskel på 1:240 og 1:255? Kan nogen overhovedet? Mit spørgmål er naturligvis 
retorisk. Svaret er, at det kan man ikke. Det kan lægen jo heller ikke, det er der ingen, 
der kan. Hvem tør afgøre, hvad forskellen er. Så selv om man giver informationen ud 
fra de tal, man nu grave frem af sådanne nogle prøver f.eks. fosterscanningen. Så skal 
du ikke tro, at informationen bliver fuld på den måde, at den kan kaperes. Så skal man 
holde det op mod, at risikoen for at miste barnet ved stikket er 1:100, det er en risiko, du 
skal holde op mod den anden. Hvad er 1 % risiko for at miste barnet? 100 kører gennem 
Storebæltstunnelen kun én kommer ikke ud på den anden side, ville man så gøre det? 
Det kommer lidt an på, om man spillede på Lotto, ville man roligt gøre det. Så ville man 
sige, jamen, der har du 1/100 chance. Men hvis man kan dø, så ville man ikke. Altså det 
er helt afhængig af, hvordan man vurderer hyppighederne og resultatet. Når satsningen 
er der, når tabet er der, når erfaringen er der. Hyppigheder og sandsynligheder; det er et 
område, hvor selv de mest øvede matematikere tager totalt fejl. Det er meget svært at 
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vurdere, hvor tit sker en boreplatformsulykke i forhold til, at man bliver skudt eller 
bliver kørt ned, eller får en blodprop in hjertet. Alle disse ting tager folk voldsomt fejl af 
er, hvad de tror er en sandsynlighed. Så på den måde er fuld information heller ikke en 
mulighed.  
Så kan man gøre det, du siger, lave en selekteret information. Vi siger det, 
vi syntes er det vigtigste også lader vi stadig som om, det er fuld information og 
selvbestemmelse. Jeg syntes, man har – med det udspil der er – sat sig mellem nogle 
stole her. Altså man kunne godt vælge at sige, at det høre med til graviditetspakken. 
Danmark vil ikke have mongoler. Det ville være en ærlig udmelding. Vi skal prøve at 
frasortere dem og andre handicaps, så det hører med til kvinderne. Hvis de forstår, hvad 
det går ud på, kan de godt sige nej. Men det er det, man gør. Det er den ene måde at 
gøre det på. Men det at lade som om, at man kan give fyldestgørende information, hvor 
det alligevel bliver selekteret, og i sagens natur ikke er til at overskue, fordi hun 
kommer i et informationskaos. Det er en illusion om, at alle beslutninger af ethvert 
habilt menneske kan træffes, blot det bliver fuldt informeret. Og det, mener jeg, er en 
illusion. Så man har udgivet en pjece, som omhandler dette af Sundhedsstyrelsen kalder 
den ”et mesterværk”. Det er det også sprogligt. Men den har følgende titel 
”Fosterdiagnostik og risikovurdering”. Den er næsten sådan kælen i sproget, den er 
virkelig dygtigt skrevet, det må man sige. Men det er klart, at man kan ikke tale med en 
kvinde om fosterdiagnostik og risikovurdering og berolige hende. Man kan ikke i en 
pjece med titlen ”risikovurdering” berolige nogen. Altså jeg sagde til mine børn, da de 
skulle i seng ”sov godt og godnat og der er ikke en trold under sengen”, fordi jeg er en 
drillepind. Hvorfor ser de så efter? Jeg har jo sagt, at der ikke var nogen. Det er jo fordi, 
man kan ikke nævne ordet ”trold”, uden at børnene slet ikke tænkte på, om der var en 
trold under sengen vel. Det gør de jo, når jeg siger det. På samme måde ”dit barn kan 
være sygt”, ”der kan ske noget” – risikoen kan være så og så lille, det kan man jo 
beregne. Men ingen kvinde tør imødese nogen risici. Det betyder, at nu er frygten blevet 
lagt i hende. 
 
Så hvem ville du umiddelbart tro et eller andet sted er bedst til at vurdere, hvad der skal 
ud af information. Er det dem selv – de vordende forældre- der skal lærer at sortere i 
informationen, eller skal man foretrække, at hospitalsvæsenet de siger okay, vi har 
noget erfaring med, hvor stor procentdelen er og sådan noget, så holder vi nogen risici 
tilbage? 
 
Det er jo en balance mellem, det der autonomi og paternalisme, som vi ikke rigtig 
kender. Hvis vi nu ser bort lige fra denne her sag her, ja så ville jeg sige, at enhver læge, 
som ikke udøver en vis paternalisme er en  dårlig læge. Patienten ser måske  lidt 
tvivlrådig ud. Så har man lov at gå ind, jeg mener, man er forpligtet til at gå ind og sige 
– jeg gør det altså også selv – ”hvis jeg var dig, ville jeg vente med denne her operation. 
Det haster ikke, og det er ikke sværere at operere, hvis din struma bliver større”, eller nu 
ved jeg ikke, hvad man råder. Det forventes jo, at vi også er med til at bestemme, fordi 
vi anses for at være den sagkyndige?.Hele autonomien i vore dage skamrides, fordi man 
siger, alt hvad der kan blive selvbestemmende, det bliver sandelig også ansvarlighedens 
åg, man lægger på skuldrene. Og det kan være ulykkeligt svært at bære. Og man 
glemmer, at der i paternalismen ikke kun er formynderi og overgreb, men også omsorg.  
Nu er jeg altså meget kritisk overfor det her med fosterscreening, at den er blevet 
indført, uden at man overhovedet har gjort sig overvejelser, om dette ansvar kunne 
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løftes af kvinderne. Jeg tror, man har gjort sig den illusion, at habile, stærke kvinder – 
man er jo ikke habil og stærk, når man er en ængstelig mor. Altså man er jo et andet 
menneske. Så på et eller andet plan er man jo, så der er jeg meget kritisk overfor det. 
Men generelt vil jeg sige, at information må vi tage noget på os. Så hvis du spørger mig 
her, så vil jeg sige ja, det tror jeg, man skal gøre. Man skal have lov ikke at nævne alle 
bagatelmuligheder. Jeg tror, at det er den måde, at det skal gøres på. Hvis man ikke vil 
tage det første og sige, det her er noget, vi bare gør i Danmark. Vi gør det simpelthen, 
hvis du ikke protesterer. Og det er det, som jeg synes, som måske var det mest ærlige. 
Så det er ikke så tyngende. Så når man nu vil det andet, så må man i hvert fald hjælpe 
dem. 
 
Så man kan sige, at man skal måske give meget information til forældrene, men det skal 
også være med det forbehold? 
 
Jeg synes ikke, at man kan bare lade omsorgen fare, også du får en stak artikler og læs 
på det til i morgen og en pjece, og så må du selv afgøre det. Jeg synes, man må godt gå 
ind. Og f.eks. det her med fuld information ville jo altså kræve, som jeg sagde før, at 
alle de ting, man ser i scanningen, skal rapporteres til patienten. Og patienten skal også 
vide, at man ikke ved, hvad det betyder. Og det er jo virkelig hjerteløst at sige ”Jeg ser 
noget her, men det er nok ikke noget, men måske. Jeg ved det ikke altså. Jeg har set det 
en gang, men vidste ikke, hvordan det gik, og i øvrigt er det ikke gjort op. Man kender 
det ikke”. Sådan er videnskab jo. Sådan er diagnostik. Vi aner jo ikke, hvad vi ser nogle 
gange. Nu har vi ligefrem, det man i spøg har kaldt incidentom [det tilfældige fund af en 
knude], det er sådan nogle knuder, man finder ved for eksempel CT-undersøgelsen, som 
aldrig kommer til at betyde noget. Man har fundet ved tilfældigheder. Når man har set 
noget, som man ikke kan forklare, hvis man så skal sige til patienten: ”jeg vil virkelig 
ikke lulle dig ind her”, så har man jo ikke beroliget hende. Derfor var det måske klogt at 
sige, det der – jeg har ikke set det. Eller skrive op, at jeg har set det. Altså ærligt skrive i 
journalen, da man ikke ved, hvad det betyder, så meddeles det ikke. Altså gøre et eller 
andet. Så vil nogen sige; ’det er et overgreb. Hun skal jo selv afgøre alting’. Jeg vil sige, 
at det er et overgreb at lægge alting over til kvinden. 
 
Hvordan ser du folk med Downs syndrom? For der har været utroligt meget oppe i 
aviser og sådan noget med, at man er i gang med at udrydde alle med Downs syndrom. 
Men samtidigt har vi så lige fået talt med nogen, som siger, at det faktisk ligger på et 
rimelig jævnt niveau med fødsler af folk med Downs syndrom. Så det sådan set er 
konstant, selvom der bliver fjernet mange fostre pga. kvindernes alder bliver højere, og 
der derfor er flere, der faktisk har fostre med det? 
 
Jeg kender godt overvejelserne med det. Har I talt med Peter Saugman? 
 
Vi skal ind og tale med ham i morgen? 
 
Ja, det er det, han vil sige. Han siger også, at det er for tidligt at se væksten endnu. 
 
Hvis man var på vej til at udrydde den her afvigergruppe, hvad ville din største 
bekymring være? Hvad ville du mene om det, hvis man var på vej til at udrydde i 
forhold til, at man nærmere holder det konstant? 
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Prøv at lægge mærke til, hvordan sætningen ”at man holder det konstant” er. Det ligger 
jo i vores magt nu, ikke?. Men ordet uden, det er jo blevet brugt. Der er nogle, der har 
sagt i fjernsynet – også fra de teknologisk begejstrede fødselslæger der – at om få år, 
hvis vi har udryddet, hvis man kan bruge det ord, sygdommen. Så sidder du og siger til 
forældre med et barn med Down syndrom, at nu er sygdommen udryddet, men jeg 
kender et menneske, som har den her sygdom. Så er det altså det menneske, der ikke var 
kommet til verdenen. Det menneske, der er blevet udryddet. Så derfor er ordet 
”udryddet” jo et meget stærkt ord også at bruge om sygdommen. Det som jo vil ske er, 
at man kan ikke. Det er også en illusion om, at man kan lave denne frasortering – ”kan 
udrydde”. For det første vil der være ting, man ikke opdager. Det kan være 
screeningsfejl. Den, der laver screeningen, der gør fejl. Vi har allerede to mødre her i 
Vejle amt, som har fået at vide, at de ville få normale børn efter den sandsynlighedsrate. 
Jeg tror, den ene havde en ratio på 1:1000, og så sagde vi, så er der jo ingen grund til at 
gå videre med scanningen. Hun fik så en mongol. Når de historier bliver kendt, så vil 
alle kvinder alligevel have fostervandsprøven. Fordi de tør ikke løbe nogen risiko, fordi 
der er opstillet et skræmmebillede af funktionelt handicappet barn. Men et af formålene 
med at indføre det var jo, at man skulle undgå, det der hedder procedure-related 
pregnancy loss, som den fremkaldte abort så skønt bliver omskrevet til: 
procedurerelateret graviditets tab. Det er altså det, man er bange for med stikket. Det var 
altså meningen, at man skulle have disse spontane aborter ned. Man skulle screene og så 
få disse sandsynligheder. Det der formentlig kommer til at ske, det er, at flere og flere 
kvinder siger: ’det kan godt være, risikoen er lille, men jeg har hørt om nogen, der lige 
har fået en. Jeg vil ikke have nogen, så jeg vil alligevel have stikket. Så har 
gynækologerne sagt: ”vi har altså en fast grænse” – i øvrigt er den forskellig, i 
København er 1-250, i Århus 1-300 et sted 1-400. Det er ikke engang sådan, at man er 
enig om sådan en grænse, hvor man vil stikke. Men det de så siger, det er: ”jamen så 
kan du gå ud privat”. Så kan man altså gå ud privat og slå sit barn ihjel. Det mærkelige 
er, der er jo ikke sådan nogen konsistens ved de private ultralydsklinikker. De kan godt 
lave stikket alligevel. Det kan man så betale for. Når kvinderne ved, at der er det her 
gennemhul, så forlanger de det skal ske på sygehuset, og det vil en del af dem så gøre. 
Så vil man alligevel miste børn, som er raske. Førhen var ratioen sådan, at for hver 
mongol man fik frasorteret, så døde der tre raskesådan groft sagt. Det var et misforhold. 
Man måtte ofre for at undgå afvigeren. Det ville man så komme til livs med det her. 
Man ville ligesom nedspringe antallet af dem, man ramte forkert, eller man fik fjernet 
forkert. Og det tror jeg så ikke vil ske, fordi der kommer denne ”nu har man skabt 
ængstelse”, og den kan være nok så lille. Man siger der bliver 65.000 i en 
fødselsårgang. Beregningen er, at 375 kan frasorteres med kromosomfejl og mange af 
dem er Downs syndrom. Med de 64.625 kvinder, de skal jo alle sammen screenes, eller 
i hvert fald hovedparten af dem for, at man opnår de her tal. Der vil man i nogle tilfælde 
tage fejl og overse nogen. Man vil ikke mene, at nogle har risikoen også en 
fostervandsprøve, der tilfældigvis viser, at det har de ikke, og stikket medfører tab af 
barnet. Så det man sådan lidt rosenrødt har beskrevet som udkommet af det her, tror jeg 
ikke vil komme til at gå, sådan at beregningerne kan holde. Vi vil alligevel få disse 
spontane aborter, som hele screeningstanken var, at man skulle undgå. Men Peter 
Saugmann han vil jo sige, jamen det er enhver kvindes ret at få den her mulighed 
beskrevet, og hun skal have fuld information, også tager hun sin afgørelse. Jeg ville ikke 
have, at mine døtre ikke skulle have den mulighed – den selvbestemmelse. Det er jo 
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selvbestemmelsens smukke tanke. Så kan man nok så meget sige, jamen er det 
selvbestemmelse, eller er det farligt. I en psykologisk tilstand, hvor man slet ikke kan 
overskue de der procenter. For jeg tror meget mere, at det er det, at man ikke kan 
overskue. Kvinden vil sige: ”gør nu hvad I vil”. Kvinden går jo op til en ekspert og en 
afdeling og venter egentlig at blive beroliget, men det er slet ikke det, der sker. For han 
siger; ”jeg må jo ikke rådgive dig”. Det er bare at lægge facts frem, fordi rådgivning det 
er jo noget ansvarspådragende at give sig af med. Det vil lægen ikke.  
 
Så man har faktisk rykket ansvaret fra lægen og til den enkelte? 
 
Det gør man jo mere og mere. Det vil man jo gøre mere og mere. Det hedder prædiktiv 
medicin; ”Du kan risikere at få det og det, og hvad vil du så gøre ved det?”. Altså du 
kan lægge mere og mere frem. De har også i screeningstanken et magtspørgsmål, vi skal 
screenes. Jeg syntes, jeg havde forstået det på en lidt anden måde prøv lige at sige 
spørgsmålet en gang til. 
 
Hvis man fjerner alle fostre med Downs syndrom… 
 
Med udryddelsestanken? 
 
Ja, netop det der med det modsatte af skræmmebilledet kan man sige. Der er sat op ad 
medierne: ”Hvad nu hvis man udrydder alle med Downs syndrom?” 
[Charlotte] har de en funktion i samfundet? 
 
Ja, nemlig. For det vil ikke ske, tror jeg. For det første vil det ikke ske, fordi det ikke 
kan lade sig gøre. For det andet… Det, jeg kom til at tænke på, var, at jeg har udtrykt 
det sådan før, at når man før mødte en mongol, så var et medmenneske, som var 
udviklingshæmmet, som det moderne ord er efterhånden. Så møder man nu et kiks. 
Altså man møder en fejl, så det kan godt have noget at gøre med vores menneskesyn. 
Man vil vende sig om til moren og sige: ”sig mig var der ikke mulighed for at blive 
scannet, eller skete der en fejl?”. Man vil ligesom nu prøve at anbringe en eller anden 
årsag til, at man møder sådan et menneske. Hvor det tidligere var en selvfølge, at nogle 
mennesker var, med det gamle danske ord, undermålere. De kom ikke op til målet. Det 
har været nogen, der ikke løber så hurtigt – åndeligt set og mentalt og menneskeligt. 
Tankegangen om menneskers magt til at holde nogen væk, det er det den islandske 
forfatter [Sjón] vil prøve at sige. Det gav ham mindelser om mellemkrigsårenes tanker 
om det perfekte. Der er en gang mod det perfekte –perfektionisme i så mange 
sammenhænge. Mennesker bliver jo forbavset over, at de alligevel ikke får den perfekte 
hustru, selv om de troede, at de i flere år havde søgt det. Det går op for dem nu, at vi 
ikke er så perfekte nogen af os.  
 
Hvor stor indflydelse mener I, at I har på de endelige politiske beslutninger? 
 
Nu er vi tilbage til vores opgave. Vi har jo de to opgaver, vi skal skabe debat som den 
ene del, den andet er, at vi skal rådgive regering og parlament. Og det er ifølge loven. 
Det har altid været sådan siden 1987, da Rådet blev dannet. Det har været Rådets 
opgaver. Vi har masser af eksempler på, at det at Etisk Råd, nu siger jeg igen så 
flertallet, men altså mange har sagt det enkelte bud på sit mål. Hjernedøden talte man 
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sig jo faktisk imod og advarede imod, da den blev indført. De har i min tid advarede 
imod eller sagt: ”det kan ikke være rigtigt, at man kan udtage patenter på de 
menneskelige gener”. Det kan man alligevel, for det er et EU direktiv. Der er en protest 
ved det, måske vil det flytte alligevel, hvis de andre, de store lande har protesteret. Men 
vi oplever gang på gang, at man lovgiver på den måde, man nu vil. Men jeg tror, vi har 
indflydelse også på den politiske beslutning. Der henvises til os, kan man se i 
Folketingets lovbehandling i den debat, der er i første, anden og tredje behandling. Der 
kan vi se, at Etisk Råd har sagt, især var Kristeligt Folkeparti flinke til at bruge os, kan 
man sige. Også fordi de ofte kunne finde synspunkter blandt nogle af medlemmerne fra 
Rådet for fosteranlæggets betydning som menneske. Så vi bliver citeret og på den måde, 
får vi indflydelse. Jeg tror, vi får indflydelse ved, at vi er med til at skabe debatten i 
samfundet, som så virker tilbage på politikerne.  
Jeg tror, at det havde stor betydning, at Etisk Råd i enighed, 17 meget 
forskellige mennesker, meget selvstændige mennesker alligevel i enighed sagde - for en 
gangs skyld var vi enige – at det var ikke godt at have en lov om aktiv dødshjælp. Altså 
at man ikke indførte en lov, at det ikke blev lovliggjort. Fordi vi hver især havde gravet 
lidt dybere ned i de overfladiske argumenter med ”undgå lidelse” og 
”selvbestemmelse”. Igen selvbestemmelse er sådan et powerargument, hvor man siger, 
at det fortvivlede menneske har ikke den selvbestemmelse, når det står overfor sin død 
og er så håbløs, føler sig så meget til overs. Det er noget af det, jeg især lægger vægt på. 
Men folk siger: ”det kan I da ikke” folk, der går ind for aktiv dødshjælp, de siger: ”det 
kan I da ikke være enige om”. Vi bliver så tit bebrejdet, at vi er uenige. ”Etisk Råd kan 
da ikke udtale sig i enighed”. Her bliver vi så bebrejdet, at vi var enige. Jeg vil bare 
sige, det er ikke så let – ikke så ligetil. Men det gjorde indtryk. Jeg kan huske, at Lars 
Løkke sagde, da man havde været i Belgien som det politiske forbillede. Da man skulle 
have lovliggjort aktiv dødshjælp, så var der nogle, der sagde, Birthe Skaarup kan jeg 
huske: ”vi må også have sådan en debat i vores civiliserede samfund, om det her skal 
overvejes, og om vi skal have det her tilbud”. Så sagde Lars Løkke: ”Jeg venter på Etisk 
Råd, som jeg ved arbejder med det”. Jeg var nemlig formand for den arbejdsgruppe om 
åndelig omsorg for døende, det havde med omsorg at gøre. Så i det eksempel tror jeg 
faktisk, at der er lagt sådan lidt låg på det. Måske fordi vi var enige, fordi vi er så 
forskellige. Og enighed, det er ikke så sådan, at alle i Rådet ligger vægt på de samme 
argumenter, men vi når til samme resultat; ”vi har god nok lov på det her område”. Så 
det er nok et af de områder, hvor vi tror, at vi har haft betydning. Hvor debatten, den er 
der stadigvæk, men på politisk hold er den sådan nogenlunde i ro. Men altså Nasser 
Khader siger for eksempel fortsat, ”at det må vi da selv kunne bestemme”. Men der er 
ikke enighed i hans gruppe om det. 
 
Er det sådan, at selvbestemmelse er et af de der hovedpunkter i øjeblikket i etiske 
debatter? 
 
Det synes jeg. Jeg synes, at det er sådan et trumfkort, man stikker ud, også siger alle 
andre: ”nåh… ja, det er jo selvbestemmelse. Det må vi jo respektere”. Det er godt at se 
lidt efter. Kan det udøves? Er det rigtigt? Er det et valg? Og i aktiv dødshjælp – er det et 
valg? Et valg, hvor man med endegyldig fraståelse af det fremtidige valg. Man gør jo en 
ende på alting ved dette valg. Stuart Mill siger: ”Man har frihed til alt i et samfund. Det 
er en ting, man ikke har frihed til, det er at blive en andens slave”. Vi har ikke frihed til 
at blive slave, det er i modsætning til grundlaget. På samme måde har man ikke frihed 
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til at vælge sin egen selvbestemmelse fra. Selv om det medfører ens død, ens død 
indtræder. Det er jo ikke før ens død, da er det på det tidspunkt, at man fastslår, at 
sygdommen er uhelbredelig, hvor man behøver ikke at dø. Der er nogle grundlæggende 
problemer med selvbestemmelse her, hvor folk sådan umiddelbart siger: ”det her må 
være selvbestemmelse”. Det er det samme med fosterscreening, at man siger: ”det må 
kvinden selv bestemme”. I vor tid, i vor meget individualistiske tid, der er det værd, jeg 
syntes stadig, at det er et godt princip, jeg synes, at lægeloven er god, loven om samtale 
den er god. For jeg ville ikke selv bryde mig om, at jeg ikke fik lov at være med til at 
bestemme. Men man glemmer altså, at selvbestemmelse også kan være at svigte 
mennesket, ved at overlade det til sin bestemmelse – til sin egen afgørelse eller forhold. 
Så der kan være et svigt i det, som man også kan se. Det gælder også spørgsmålet her, 
synes jeg.  
 
Altså pga. at man ikke kan overskue alle de konsekvenser? 
 
Jeg tror, at det kan være så tungt, at ligesom bare at dynge selvbestemmelse over og 
sige: ”at det er din egen afgørelse”. Altså ligesom privatisere alle ting, ”du må selv om, 
du vil have fjernet dit barn”. Samfundet er nødt til at turde have noget, der hedder ”dette 
hører ikke til i det danske samfund”. Det kunne være aktiv dødshjælp, det kunne være 
salg af organer. Hvis man skulle have fuldstændig outreret selvbestemmelse, kunne man 
da sige: ”at en fattig pakistaner havde da lov at gøre med sin egne nyrer, hvad han vil. 
Det er da hans nyrer for pokker”. Altså selvbestemmelse i sin fuldstændige outrerede 
form. Man er da nødt til at have et samfund, som beskytter en svag mand fra at have den 
mulighed. For enhver mulighed vil jo indebærer en tvang. Hvis man gør alle muligheder 
frit, så skal alle muligheder overvejes. [Jeg har en datter, hun ringede, da hun var gravid 
med den første og sagde: ”det passer jo slet ikke nu, og jeg er meget urolig. Og jeg skal 
have stipendiat, skulle til Berlin”. Hun havde en kandidatstipendiat. Så sagde jeg til 
hende, for jeg var jo bare glad over at skulle være morfar for første gang. Så jeg sagde 
til hende: ”jamen, jeg kan hører, at du er i tvivl, jeg synes, du skal slå plat og krone. Så 
får du det beslutte”. Jeg ved ikke, hvordan det faldt mig ind at skulle sige det der. Men 
så råbte hun næsten i telefonen: ”far, det er et barn”. Så sagde jeg: ”jamen, jeg kan høre, 
at du har besluttet dig”. Sådan gik det lidt. Også sluttede hun af med: ”tak for samtalen 
far”. Det er jo meget sjældent, at hun gør det. Så nu når vi i dag tager Laura, som bliver 
syv i næste måned, i hånden, så siger jeg: ”det var godt, vi fik Laura hva’ Ulla 
[Hartlings datter]”. ”Du holder kæft, far”, siger hun så. Men altså det, at muligheden 
trods alt var der i samfundet for abort. Det gør jo, at en ung, rask kvinde, som godt nok 
skal have en stipendiat, hun siger: ”er det passende nu?”. Hvis jeg nu havde sagt, jeg 
ved ikke, hvad følelser hun havde, men det virkede nu som om, hun havde jo i og for sig 
besluttet. Hun vidste bare ikke, at hun havde besluttet sig. Derfor var mit spørgsmål ret 
genialt. Det blev hun glad for. Så hvis jeg nu havde sagt: ”jamen, det dur da slet ikke 
nu. Du kan jo nok se. Det kan du da altid blive gravid igen”, ] … eller sådan noget andet 
noget. Jeg ved, hvad folk siger til deres døtre: ”hvad med din lærerplads?”. Og faren han 
kan sige: ”du har jo en anden mulighed. Jeg tager ikke ansvaret for det her. Jeg vil ikke 
have det barn”. Hvad skal en kvinde gøre? Så muligheden skaber tvangen. Det gør 
enhver mulighed. Så kan man sige: ”skal vi have de muligheder?”. Ja, nu har vi jo 
vedtaget, at vi har fri abort. Men vi skal ikke se bort fra, at bagsiden af den frie 
mulighed, det frie valg – er tvang. Bagsiden af det frie valg om sin egen død, er tvangen 
til at overveje det. Nogen vil sige: ”kunne jeg ikke bare slippe for overhovedet at tænke 
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over det, at jeg skal vælge det her?”. Det kan man jo sådan set ikke i Holland, fordi det 
hele tiden ligger i alles bevidsthed. Du kan jo vælge det, så når det gør tilstrækkeligt 
ondt, så skal de væk. Det er retten til at være til besvær. Der er virkelig mange 
vanskeligheder ved at knalde selvbestemmelse ud som et godt princip altid – 
ureflekteret, fordi der er en tvang i det. Det er ikke så frit, som det gøres til. Og det vil 
det aldrig blive bl.a. indenfor valget til at være fri for det frie valg. 
 
Mht. hospitalsvæsenet – mener du, at de er med til at lægge de overordnede linier og 
derved pres på fosterdiagnostikken – altså gennem formidlingen? 
 
Det kan de slet ikke undgå. Du kan slet ikke håndtere at arbejde uden at komme til at 
lægge nogle styrende praksisser, som ville være forskellige. Lige meget hvor nøje man 
skriver op i regler, så bliver de forskellige. Jeg snakkede lige med en i går, hun havde 
fravalgt at få fostervandsprøve. Det var den her 35 års reglen. Hun var nærmest blevet 
skældt ud over denne ansvarsløshed. Hun var præst oppe i Nørresundby, så siger hun: 
”jamen, jeg vil da simpelt hen ikke underkastes, jeg vil heller ikke løbe risikoen for at 
miste barnet. Det siger man jo, at der er. Sådan er der jo nogle, der vil have det. Det, 
synes jeg, var en lidt afstumpet type, som ikke bare respekterede den holdning, som 
bare ikke kunne forstå den. Så hvad end man gør, kan man sige kropssprog og andre 
ting, man kan slet ikke undgå at komme til at lægge nogle linier. Der er jo nogle 
uskrevne regler. Men har jeg forstået spørgsmålet rigtigt? 
 
Ja. Vi har diskuteret meget, om samfundet ikke også lægger et pres på de vordende 
forældre, tror du at det er tilfældet? 
 
Det gør samfundet. Det kan slet ikke undgås. Det gør jo også hele stemningen i forhold 
til det. Mennesket har jo magt til at styre og kontrollere. Vi bliver så forbavset over, at 
der kommer tsunamier og jordskælv og orkan. Så derfor føler vi os svigtet. Hvem 
gjorde egentlig fejl her? Det er næsten det første, man spørger om: ”er der ikke nogle, 
der har varslet det her”. Så selv om vi tror, at vi kan meget, så kommer der jordskælv, 
der kommer sygdomme, der kommer epidemier, ved hvilke visse risici vil opstå. Det er 
ikke så enkelt i sær i den sidste. Vi har jo på sygehuset MR og SA problemet – 
methicillinresistente stafylokokker, som man ikke aner, hvad man skal stille op med. Vi 
isolerer og isolerer og isolerer osv. Det er faktisk lidt af et problem i vores tid. Vi ved 
godt, hvad vi skal gøre. Vi er lidt forbavset over hver gang, at menneskets magt svigter. 
Så samfundet som helhed kommer til at forvente det. Jeg tror, vi får denne 
fosterscreening. Jeg tror, når muligheden er beskrevet teknologisk, så lægger det an, 
også en indbygget tvang, til at den vil blive brugt. Der rejser sig et krav om det perfekte. 
Samfundet stiller det til rådighed. Men igen må jeg sige, at det er alle disse ting, som jeg 
ikke synes, at Sundhedsstyrelsen har overvejet godt nok, før de, i deres rapport, 
anbefalede. Det kan I jo spørge Peter Saugmann, om han synes, det var godt nok. Men 
altså jeg synes, vi skrev til dem i vores høringssvar, at vi syntes ikke, at det etiske er 
belyst godt nok, som det ligger nu. Og det interessant var, at de skriver i deres 
kommissorium [for arbejdsgruppen under Sundhedsstyrelsen], at vi er blevet bedt om at 
belyse de tekniske vilkår vedrørende det her, men vi går ud over vores kommissorium, 
vi ser også på det økonomiske, vi ser også på andre ting, for det synes vi ikke, vi kan 
lade helt være med. Det betyder bare, som vi skrev, jamen, det kan godt være, de går ud 
over kommissoriet, men så skal de også gøre det færdigt. Så skal de komme meget 
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længere. For man kan ikke se på det økonomiske uden at se på det etiske. Og man kan 
ikke se på det politiske uden det etiske. Så skulle de jo have gået meget længere den vej. 
De havde fået den opgave inden for det tekniske; sandsynligheden og beregninger og 
teknikker, og hvad man kan se og blodprøvernes art og sikkerheden ved de prøver man 
tager. Men altså de har lavet disse beregninger om, hvor mange man så kan frasortere. 
HS tog det jo med det samme og beregnede, Ved indførelse af nakkefoldsscanning som 
screeningstilbud vil ca. 10 af disse fødsler kunne undgås. Herved opnås en 
samfundsmæssig besparelse på minimum 2 mio. kr. årligt. Besparelsen vil være 
stigende over årene og vil efter 55 år (som er den gennemsnitlige levetid for en person 
med Downs Syndrom) være betydeligt over 100 mio. kr.” Så er der lidt om 
etableringsudgifter i øvrigt og de årlige driftsudgifter til screeningen [dette er de rigtige 
tal, jeg huskede ikke korrekt i farten (OH)]. De lavet simpelthen et økonomisk 
regnestykke, så blev det vedtaget. Sundhedsstyrelsen har hele tiden sagt, de gør sig ikke 
noget økonomisk grundlag. Det er ikke for at udrydde dem. Det er bare for at give 
kvinden et frit valg. Men andre ved jo godt, hvad det er. HS vidste godt, hvad det var. 
Deres argument for at vedtage det var, hvad kunne de spare – ca. 100 millioner. De 
vidste godt, det ville koste nogle millioner at indføre det. De kunne spare så mange, vi 
runder op. Forsorgsforpligtelsen blev væltet. 
 
Hvad er så mener du, at man overhovedet kan inddrage økonomiske argumenter i sådan 
en etisk diskussion her? Altså hvor man netop kan sige: ” okay de penge vi sparer ved, 
at vi så ikke får de her personer med f.eks. Downs syndrom. De penge kan vi bruge et 
andet sted”. 
 
Det sker jo. Men jeg synes, at det er skrækkeligt. Og ham der den islandske forfatter 
blevet spurgt direkte i interviewet med ham i Kristeligt Dagblad ”jamen kan man ikke 
sige, at det var godt for samfundet, at vi sparede det her. Kan man ikke sige, at 
økonomiske argumenter dog også må have en betydning”. ”Nej” siger han. Han siger 
det sådan virkeligt. ”Nej”. Det kan jeg godt lide. Det må aldrig blive argumentet uanset, 
hvor dyrt det er. Det vil jeg også sige, det kan ikke være det. Men jeg vil også sige, at 
du kan ikke tale etik uden at vide at prioriteringen, den foregår. For hvor mange hjerter 
kan vi transplantere for folk. Det er jo nyttige ting. Det er jo et af principperne i etikken. 
Så det er jo ikke sådan, at det ikke forekommer. Vi har to personer, og vi har en lever. 
Det er jo klassiks. Han er 60, han er 40. Han har sådan, og han har sådan. Han har fire 
børn, jamen han har tre. Han arbejder, han er invalidepensionist. Prioriteringen foregår 
jo, og det gør det også på det økonomiske niveau. Så det indgår, og man skal ikke lukke 
øjnene for, at det indgår. Men netop når det gælder om mennesker, menneskeliv, så bør 
det ikke være argumentet. Argumenterne må ligge i retning af lidelse og f.eks. at blive 
født med rygmarvsbrok, alvorlige handicaps. 
 
Ja, hvor man kan tale om, at det måske er bedst for personen selv? 
 
Ja, men det vil man jo altid. ”The best interest argument”. Det er bedst for dig at få 
denne mulighed for at komme ad dage nu. Det er den skjulte paternalisme, vi har. Det er 
selvfølgelig et argument, man er nødt til at bruge, idet man straffer de folk eller med 
andre ord må sige det. Det er jo nærliggende. Der er ingen unødvendige at slå ihjel. Det 
syndt for den uren. Det er syndt det lige skal blive dig, der ikke kan trives. Det er altid 
det gode argument, at det er for vedkommendes skyld. Jeg er lidt ironisk her. 
Charlotte Saervoll, Julia W. Dallerup & Kåre H. H. Lassen 
Bioteknologi & Etik 
- brugen af begrebet selvbestemmelse i den danske debat om fosterdiagnostik - 
 
  
 99
 
Men det indgår altså indirekte, kan man sige? 
 
Det er jo forkert. Man er nødt til at se på, det der best interest. Man er nødt til at se på 
det. Hvis det nu er et camouflage for, et skalkeskjul for, hvordan det i virkeligheden – 
det er jo nogles fortolkning. Der syntes jeg nemlig, at HS var ganske ærlige, at de sagde: 
”vi sparer så meget”. Det er jo ærlig snak. De har i hvert fald indført det. Det er ikke 
det, de synes etisk. Det kan man vel ikke sige, det er. Når man går direkte ind og ser 
lidelsen. Mange af dem har da et godt liv, men de er undermålere. De kommer ikke op 
til forventningerne om et perfekt barn. 
 
Mener du så også, at det et eller andet sted skærper kravene for, hvad kan man sige, 
”normale”, ”raske” børn og ”normale”, ” raske” mennesker, at de så også skal være 
endnu mere perfekte? 
 
Det er sådan noget, man skal spørge en antropolog om. Og det er det med, om 
menneskesynet bliver sådan, når vi ikke får det fulde spektrum med dem, der falder ved 
siden af. Det er jo svært at fremskrive den slags ting. Men nogle ville sige: ”dem der 
stammer, de har det jo også svært. Det er jo meget svært, når det er en svær stammen”. 
Hvis man er lidt under seks i al vækst ?? altså der kunne være grunde til, at man siger: 
”du har det også så tilpas lidelsesfuldt”. Hvis vi nu kunne frasorterer dig. Så lave en 
genetisk test, så alle dem, der kom til at stamme svært. Så der er nogle kvalitativer i det, 
som jeg synes er uhyggelige, som jeg slet ikke tør sige noget om. Men det er jo samme 
setting ”jagten på det perfekte”. Der har med menneskesynet at gøre. 
 
[Charlotte] Der er det med glidebaneargumentet, vi lige snakkede om for et stykke tid 
siden. Er faren for at rykke og efterhånden som teknologien bliver mere om vi så bare 
følger med, hvad det tyder på, at vi gør? 
 
Men altså glidebaneargumentet har jo det farlige ved sig, generelt er det jo et svært 
argument at bruge. Det berettiger jo ikke det, man siger. Du undlader at tage stilling til 
noget her og nu, fordi du er henne et sted, der bliver værre, som enhver kan se er 
forkert. Så derfor vil du ikke have det her. Men på samme måde kan man tale om et 
legitimeringsargument, at man kan ikke legitimere det, der ligger nu ved at henvise til 
noget andet, som da ville være værre, men som heller ikke er det, som man talte om. Så 
glidebaneargumentet fremskriver en udvikling, som man sådan set selv definerer. Det er 
vigtigt at turde sige sådan, som den islandske Sjón siger ”Nej!”. Altså det er forkert at 
frasorterer mennesker af denne grund at det er forkert. Punktum. Men det er med hensyn 
til, det vi når frem til. Men jeg vil hellere sige, uden at det bliver glidebane, at jeg tror, 
det kommer til at betyde noget for vores menneskesyn. Altså hvem anser vi for gode 
nok og mennesker. Hvem er vores medmennesker? Hvor det er klart, at et menneske, 
der fødes uden hjerne. Et barn der fødes uden nyrer, hvad skal man gøre ved det? For 
man kan jo godt lægge det i dialyse. Men de fleste vil nok lade være med det, for bliver 
lidelsen så ikke større. Men teknisk kan man jo godt behandle et barn uden nyrer. Det er 
umådeligt svært, så man har vel lov at lade være. Man har vel lov at sige nej nogle 
gange, har man ikke? Men dette er ud fra et samvittighedsspørgsmål. Det er jo små 
mennesker. Det er sådan en god anekdote i Professional Journal af en kvindelig læge, 
som får besøg af en lang række patienter, og der er tre, hun husker særligt. Den ene 
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fortæller, at hun er den bedste læge i verdenen, og en anden giver hende et knus, og en 
tredje synger en sang for hende med stor omhu. Det er sådan helt uens at opleve det her, 
og det fælles for dem er, at de er mongoler mellem 22 og 60 år. De her tre mænd, de har 
sådan en intensitet i mødet med mennesket. Det vil de også have med det næste 
menneske, de møder. Glæden ved øjeblikket. Opmærksomhed over for det menneske, 
de er sammen med. Også siger hun: ”det er de personer, som jeg som en af de 
sundhedspersoner med vore teknikker, vil hindre i at blive født. Hvad er det, der er så 
forfærdeligt ved deres liv? Tværtimod så synes hun, de har ingen særlige bekymringer, 
de er glade for deres familier og socialliv. De er ikke forbrydere eller stofmisbruger. De 
kommer ikke ud i noget, det er meget sjældent, at det sker. De koster nogle penge”. Så 
hun gør sig disse tanker. Og jeg synes, at de tanker skal med, når man tager stilling til, 
om man skal screene alle kvinder for det. Hvis man kun betragter spørgsmålet om ja 
eller nej til screening som ”ønsker du et mongolbarn eller ej?”, så er der kun et svar. Og 
er der kun et svar, og det er uinteressant. Der er ingen, der vælger at få en mongol. Det 
ville være absurd at vælge det. Men det kan blive en skæbne, at man får det. Men man 
vælger den ikke. Og hvis man gør spørgsmålet om screening til et spørgsmål om 
’ønsker du at få et handicappet barn?’, så har man forenklet spørgsmålet utilladeligt. 
Også må alle jo gå ind for screening. Vi kan jo mærke, at der er mere i det i 
screeningsbeslutningen. Der er meget mere i det, end om man ønsker en mongol. Det er 
der ingen, der ønsker. Så det er meget vigtigt at holde det adskilt. Men nogle synes 
faktisk, at spørgsmålet til screening er så enkelt, at det kan besvares med ”ønsker du dig 
at få et handicappet barn?” ”Nej, det gør jeg ikke”, altså må vi have. Det er altså en 
forenkling.  
 
Nu skal vi jo også tale med formanden for landsforeningen Downs syndrom. I Etisk 
Råd, nu har du sagt noget om påvirkningen på sådan nogle som Sundhedsstyrelsen, men 
hvor meget bruger I egentlig sådan nogle selvorganiserede interessegrupper? 
 
De gør da, hvad de kan for at påvirke os. Det skal de også have lov til. F.eks. foreningen 
af ufrivilligt barnløse sendte en lang overgang bladet ”Kimen”, hvor altså alt hvad der 
hedder teknik i retning af, at få gjort noget ved barnløsheden, . Det ville de gå ind for, 
fordi det er det stærkeste ønske. Nogle kalder det en menneskeret at få børn osv. Der er 
sådan en interesseorganisation som bestemt gør, hvad de kan. Vi har ikke hørt så meget 
fra LEV, men det er ikke sjældent, at vi får henvendelser. Og netop da der var en i 
fjernsynet, der sagde: ”om nogle få år vil vi have udryddet mongoler”, så fik jeg 
personligt et brev fra en mor til en mongol, der siger: ”hvad er det, han siger”. Hun 
fortalte som om en storebror, der holdt så meget af sin lillebror og sagde: ”han er 
anderledes end os andre, men han er min lillebror. Ham kunne jeg slet ikke undvære”. 
Så når en 10-årig siger sådan noget, og det citerer hun jo så selvfølgelig. For hun har det 
jo på samme måde. Så sådanne nogle breve, vi får mange breve af den art. Jeg synes, at 
det er godt, at vi får synspunkter fra sådanne nogle organisationer. Vi har også fået brev 
fra foreningen mod omskæring af drenge, de vil gerne have, at vi går ind i det emne. Og 
det gør vi måske også. Jeg ved ikke, hvad det ender med. De prøver at udøve deres 
indflydelse. Det skal sådan en forening jo gøre. 
 
Så der lykkes også i nogen grad eller hvad? 
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Jamen, vi kan vel ikke bare sige, at vi ikke bliver påvirket af det, for det gør vi. Det er 
ligesom reklamer. Jeg siger: ”jamen, jeg ser aldrig reklamefilm”. Jeg har prøvet at sætte 
mig for ikke at se dem, for jeg synes, det er så tåbeligt alt det der. Men jeg kan jo ikke 
undgå det. Det bliver jo knaldet i hovedet på mig hele tiden. 
 
Der er ikke andet? Så vil vi gerne sige mange tak! 
 
Bilag 3: Interview med Susanne Udengaard fra Landsforeningen Downs syndrom 
 
Hvis du kort kunne sige Hvad Etik er? 
 
Etik er, efter min opfattelse, Den måde man handler på ud fra den moral man nu engang 
har, man kan være opvirket på mange måde ik?, man kan sige, etik er en opfattelse af 
hvordan man ser ting, hvad man finder Etiks korrekt, kan være både baseret på hvordan 
man er sådan hvilket miljø man er opvokset i og i forhold til de normer man så får. Og 
derfor er det også et stort problem i den her debat, at vi er så forskellige i vores 
opfattelse af hvad der er etisk korrekt, specielt omkring fosterdiagnostik, fordi det er 
meget baseret på hvad vi har oplevet i vores liv, hvilket miljø vi kommer fra. 
 
Ok, så ville jeg hører. Hvilken etisk holdning der ligger bag jeres forening? 
 
Der ligger den etiske holdning bag at vi finder at alle har ret til livet uanset handicap. 
 
Hvad vil det sige at være formand i Landsforeningen Downs Syndrom, altså hvordan er 
du i forhold til de andre medlemmer, med hensyn til at præsentere billede af LDS? 
 
Altså som formand for foreningen der repræsenterer jeg foreningen ud af til, i forhold til 
medier, både aviser og TV, det er mig der vil være den første man kontakter, jeg er den 
der har det afgørende ord i forhold til, hvis der skal tages en hurtig beslutning og i 
forhold til, hvis vi vender et eller andet emne, og der så skal skæres igennem, ”godt så 
gør vi sådan” så er det det man har som formand, det praktiseres ikke så ofte. Men det er 
jo også det der ligger i at være formand, det er også at man har det sidste ord. 
 
Ok, hvor fører bioteknologien vores samfund hen med hensyn til synet på mennesket? 
 
Det er jo et stort spørgsmål og set ud fra at vi er en forening hvor vi har med børn med 
Downs syndrom at gøre så vil jeg svare ud fra det, fordi at gå bredere ud, det bliver et 
personligt spørgsmål og jeg repræsentere en forening. 
 
Det er også fint 
 
 Set ud fra et bioetisk syn i forhold til børn med Downs syndrom, så bevæger vi os jo i 
en retning hvor vi ikke kan stå inde for den retning, som man har indført i forhold til 
fosterdiagnostik, vi mener ikke det er et samfundsmæssigt problem, at skulle finde børn 
altså fostre med Downs syndrom, vi mener det skal være et individuelt valg. 
 
Hvornår er et foster et menneske? 
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Det afhænger meget af den etik i forhold til hvordan man er som person, det jo igen 
hvordan har, hvilken indstilling har man i til de ting man oplever. Vi gør som forening 
det at vi siger, jamen vi forholder os til den beslutning der er fortaget i folketinget, i 
forhold til hvornår det er lovligt at fjerne et foster og hvornår det ik. Man kan 
selvfølgelig søge dispensation og det…  
Er ud fra at vi ikke selv synes at abort er et valg. Så ligger den jo meget 
tidligt, vi anser ikke at det er ok at eliminere et foster. Så for os er et foster jo et foster 
tidligt - altså et væsen. Så det må være den 12 uge, men jeg vil være ked af at sætte en 
uge på, fordi for os er abort ikke et alternativ. 
 
 Ok det må du gerne sige. Hvornår er livet værd at leve? 
 
Det er jo også meget forskelligt, det er også en individuel beslutning, man kan sige, for 
os er livskvalitet ikke et spørgsmål om, om man er normalt bygget eller har handicap, 
for os er livskvalitet at få noget ud af det liv man nu engang har. Og altså, født med 
Downs syndrom eller et hvilket som helst andet handicap, så bidrager man realt set til 
samfundet med noget human teknologi, at man simpelthen er med til at, bedre, vi er 
altså ikke ens alle sammen. 
 
Hvordan kan man definere det gode liv? 
 
Det er lidt jo i forlængelse af det første spørgsmål, for hvad er det gode liv, mit liv ville 
sikkert betegnes af mange som være noget, et liv som nogen ikke ville leve, og nogen 
ville synes det var alle tiders, fordi de selv synes at det liv de fører ikke er det bedste, 
det er et spørgsmål om man ikke altid skal tro at naboens græs er grønnere. Det gode liv 
er et spørgsmål om at for det bedste ud af det liv man nu engang er tildelt. Det kan man 
heller ikke definere, det er meget individuelt. 
 
Hvordan kan man etisk forsvare at man fjerner fostre på grund af at de har Downs 
syndrom? 
 
Det kan man heller ikke, det er sundhedsstyrelsen der har taget beslutningen, vi i vores 
forening er enige om at det er en politisk beslutning som skulle have ligget i folketinget. 
Vi mener ikke at sundhedsstyrelsen som embedsinstitution skulle have taget, fordi, det 
der rent faktisk sket var at man i sundhedsstyrelsen, nu har man så fundet en mulighed 
for at lave de her undersøgelser og  fjerne, eller i hvert fald finde nogen, for man finder 
faktisk ikke alle, men finde nogen af de her fostre med Downs syndrom, og så tager 
man det op i sundhedsstyrelsen om at lave den fosterdiagnostik så spørg man etisk råd, 
og etisk råd sætter sig rent faktisk på mange punkter imod. Og siger der er alt for mange 
etiske uopklarede aspekter, altså aspekter i at indfører fosterdiagnostikken, og så vælger 
man i sundhedsstyrelsen alligevel at gøre det. 
 
Kan man forsvare at man medtager økonomiske argumenter for at fjerne fostre med 
Downs syndrom? 
 
Nej, det kan man ikke ud fra at for det første kan man aldrig helt fjerne mennesker med 
Downs syndrom, som det er nu, for det andet koster det rigtigt mange penge. Jeg var til 
et interview hvor jeg var i TV syd, nej TV fyn, hvor der blandt andet var en jeg mener, 
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det var fra Odense universitet hospital, der blev spurgt om samme spørgsmål rent 
økonomisk så hvor han sagde: ”jamen der er ikke lavet nogen opgørelse endnu, men 
rent økonomisk er det en rigtig rigtig stor byrde for samfundet i forhold til antallet af 
handicappede man også finder”, for man skal ikke glemme, at man fjerner ikke 
handicappede ved at lave de her undersøgelser, det skal vi overhoved heller ikke ind i, 
det er fordi man teknologisk set kan gøre det, det er ikke et spørgsmål om, at få det 
brede perspektiv, så økonomisk set nej, man bruger rigtigt mange penge på det, og rent 
samfundsøkonomisk, ikke så meget i kroner og øre, så er vi af den overbevisning at 
mennesker med Downs syndrom og handicaps generelt bidrager positivt til et samfund, 
for det ikke skal blive for ensporet. 
 
Ok, det hænger sammen med næste spørgsmål. Hvilken rolle spiller borgere med 
Downs syndrom i samfundet? 
 
Og det er faktisk noget af det samme ik? Skal vi alle sammen være ens, skal vi alle 
sammen være mørkhårede og skal vi alle sammen være.. vi kan også blive så ens at det 
bliver kedeligt, rent faktisk bidrager handicappede med mange gode synspunkter, vi 
bevæger os et sted hen hvor vi er meget opsatte på individuelisme og der kan vi lære 
meget af de handicappede. Os der er tæt på dem vi er blevet klogere. Det bliver man jo 
gerne, man kan ikke gardere sig her i livet, man kan også få en livstruende sygdom som 
trediveårig, så… 
 
Så skifter vi lidt. Hvad mener du man kan gøre for at undgå en yderligere 
sygeliggørelse af graviditeten? 
 
Jamen undgå en yderligere sygeliggørelse, jeg synes men har sygeliggjort den allerede. 
 
Ja, det var en yderligere sygeliggørelse. 
 
Altså i bund og grund så er det forkert at man tilbyder det, som jeg også sagde tidligere, 
det er ikke et samfundsmæssigt problem, det er jo et spørgsmål om at hvis man har, hvis 
man har noget i familien eller man af en eller anden årsag er i en risikogruppe, så skal 
man selvfølgelig tages hånd om. Man at gøre det sådan bredspektret, hvor man faktisk 
går ind at siger, jamen alle gravide putter man i sygehussystemet, og sygeliggør dem fra 
starten, patientgøre den gravide fra starten af det er sådan typisk nutidigt at alt skal være 
så kontrolleret og alt skal være så fuldstændig gennemtrængt til fingerspidserne tjekket. 
Så vi mener at allerede nu er det en sygeliggørelse af graviditeten. Fordi man 
patientliggør dem. 
 
Skal valget, i forhold til, hvilke risici der skal tages højde for, tages af eksperterne eller 
den enkelte? 
 
Ikke forstået 
 
Skal al information vedr problemer ved graviditeten, skal det videregives, det man 
kalder fuld information, eller skal eksperterne, i det her tilfælde lægerne, tage højde for 
og fjerne, sortere i, informationen? 
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Der hvor du vil hen, det er du spørg om, om man skal have så mange informationer om 
alle de ting som gravid, ikke kun som gravid med Downs syndrom, men gravid generalt. 
Skal puttes en masse informationer på om alle de risici der er? 
 
Ja og om valget, hvorvidt de skal informeres om det skal tages af den enkelte eller om 
det er eksperterne også der skal prøve at tage det valg? 
 
I bund og grund er der ikke nogen grund til at gøre et valg når størstedelen af de 
graviditeter der gennemføres jo er sunde og raske børn. Så sygeliggør man jo igen hvis 
man går ind og siger du kan få børn med det og det og det og dit barn kan have det og 
det kan blive født med så og såmange skavanker, det er jo et fåtal, det er jo… En 
graviditet er jo en lykkelig ting, så må man forholde sig til det der kommer. 
 
Mener du at hospitalspersonalet, lægger de overordnede linjer, og derved lægger pres 
på at man skal have fosterdiagnostik igennem den formidling de kommer med? 
 
Ja det gør jeg lidt, man kan sige, at når man tilbyder… for det første er der 2 aspekter i 
det, man tilbyder det i forhold til at man gør opmærksom på de her handicaps der kan 
opstå, og informationer omkring det er meget, mangelfuld i den forstand at man, når 
man læser sundhedsstyrelsens pjecer, så får man indtryk af at det simpelthen er det 
værste der kunne ske, og at der er nogen, som de selv skriver, jeg tror de bruger nogen, 
jeg kan ikke engang huske hvad ord de bruger, de bruger nogle ord, som er fuldstændig 
stødende når man selv sidder med et barn, hvor man kan sige, det passer slet ikke. 
Deformiteter og deslige, og misdannelser og det i sig selv er jo forkert, der er 
selvfølgelig nogen ting der følger med i kølvandet, man er blevet god til at operere og 
det skal vi da heller ikke udelukke, altså det jo ikke fordi… der følger nogle handicaps 
med. Lige spørgsmålet en gang til. 
 
 Hvorvidt det var hospitalspersonalet der lagde pres på dem… 
 
Nå ja, det der så sker ik, det er at når de så informere så bliver det så kort en 
information, man tænker uha, det må vi hellere kaste os ud i, fordi at, selvfølgelig vil vi 
det, tilbudet er jo også gratis, det er også derfor at vi siger, vi kan godt forstå, at 
individet siger ja tak, fordi hvis man får tilbudt det så vil man til hver en tid sige ja tak, 
som oftest, der nogle få som selvfølgelig vælger at sige, vi vil ikke patientgøres, det vil 
vi slet ikke have noget med at gøre. Det andet aspekt i det er også og det har jeg selv 
oplevet, der er ikke noget mere hyggeligt end at blive scannet, det er da i sig selv en 
oplevelse, det får man ikke alle steder, men det får man i dag, og hvem ville sige nej til 
at se det her lille barn inde i maven? Og det er jo en anden ting, så det er sjældent at folk 
siger nej tak ud fra at så får man også den oplevelse med, men det bør ikke være sådan. 
Det bør være individets valg, og det er det ikke længere, det er alles valg. 
 
Netop det med selvbestemmelse og autonomi begrebet. Hvilke fejl mener du kan 
retfærdiggøre en abort? Vi har været lidt inde på det… 
 
Ja, hvilke fejl kan retfærdiggøre en abort, det, man kan sige, at vi går ind for som 
forening at sige, abort er ikke et alternativ. Vi ser fosterdiagnostikken som et, hvor man 
kan gå ind og sige; ’ kan man lave fosterdiagnostikken og være klar til at hjælpe det der 
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kommer ud’ hvis man absolut ikke er funktions dygtig, og ikke, hvis man decideret er 
hjerneskadet måske, at man er fuldstændig, ude af funktion, så er det et spørgsmål, men 
altså, alle mennesker har ret til et liv. Det er meget svært at definere, det igen et etisk 
spørgsmål, hvad er etisk korrekt ik, hvor ligger du henne i forhold til den vurdering du 
gør af din moral og hvad du synes, så det er et meget stort etisk perspektiv, det kan være 
meget svært, det er også den, det er også den tid vi bevæger ind i hvor er grænserne, 
hvornår er det nu, hvornår er det ikke nu, men, set ud far synspunktet børn med Downs 
syndrom, så er abort ikke noget alternativ, det vil jeg gerne forholde mig til som det 
eneste. 
 
Ok, hvordan samarbejder i med de andre organisationer, etisk råd og 
sundhedsstyrelsen? 
 
Vi har blandet os meget omkring fosterdiagnostikken da den kørte, og vi har også været 
inde og give vores besyv i forbindelse med det høringssvar der var, hvorvidt man har 
hørt på os i sundhedsstyrelsen må man sige, at der har man ikke hørt på os, men vi er 
meget enige med etisk råd på mange punkter, som sådan idet daglige, men nu er, nu er 
debatten rullet af og fosterdiagnostikken er indført i december sidste år, så som sådan 
har vi ikke den store tilknytning, vi bliver spurgt hvis der er noget, og det gjorde vi også 
den gang, men det er ikke sådan at vi har en daglig eller en månedlig kontakt. 
 
Ok, hvor stor indflydelse mener I, at I har på sundhedsstyrelsen og etisk råd? 
 
Min opfattelse er at, nu var jeg ikke selv formand på det tidspunkt, da vi startede, da 
havde jeg knapt født endnu, men jeg ved at vi har haft en, vi har spillet en rolle i forhold 
til vi bliver gerne spurgt til råds, mange gange igennem LEV først, og LEV bruger så de 
organisationer der er under, hvis de har en organisation nedenunder, hvis der ikke findes 
en forening, som vores for eksempel, så er det så LEV der repræsentere, men i det her 
tilfælde, men mange gange vil man henvende sig til LEV, og LEV vil så konferer med 
os og sige, hvad siger i til det her, det er jer som har ekspert viden, så vi føler os, vi føler 
os taget med og til dels også hørt, men derfra og så til at være med i den beslutning som 
så endelig tages, det er meget forskelligt. I sundhedsstyrelsen mener vi at beslutningen 
allerede var taget, og det var også det der skete i forhold til etisk råd ik. De spørge etisk 
råd, og så høre de ikke efter alligevel. Så kan man ligeså godt lade være med at spørge.  
 
Hvor stor påvirkning mener I, at I har på den enkelte borger? 
  
Hvor stor hvad? 
 
Påvirkning 
 
Påvirkning har? 
 
Ja eller indflydelse, I har, på den almene borger altså på ”os”? 
 
Jamen altså, direkte har vi jo ingen indflydelse, også fordi at vi er en forening, kan man 
sige vi er jo forældre der har børn født med Downs syndrom, vi mener at hvis man få 
konstateret en sygdom, men når nu man er patientliggjort og man får foretaget den her 
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undersøgelse og får konstateret at sandsynligheden for at få et barn med Downs 
syndrom den er stor så, men at vide at det rent informativt er vigtigt at de forældre de 
kontakter os, og det er ikke udfra at skulle påvirke dem, fordi det har vi absolut ingen 
intentioner om, men det er et spørgsmål om at give så bredt et spektrum altså hvad er 
handicappet og hvad består det af. Vi gør meget ud af at synliggøre os, til at starte med 
var vores mål meget fosterdiagnostikken, og hen af vejen har vi gået meget op i og er 
p.t. med at lave nogle ting som gør os synlige ud af til, fordi nu ruller det her, og vi 
mener ikke at det er korrekt, så vi har mange ting på programmet som gør at vi gerne vil 
ud. Og er glade for at sådan nogle som ”Peter og Morten” har rullet hen over skærmen. 
For at give en forståelse af hvad det vil sige at være født med Downs syndrom. Og det 
giver også på langt sigt en følelse af og en forståelse af at det at være handicappet ikke 
er ensbetydende med at det er et område man ikke kan rører ved. 
 
Med hensyn til jeres påvirkning, jeg havde ikke hørt om jer før fosterdiagnostikken, for 
at få en indblik i om i gør noget. 
 
Det skal ses i forhold til at fosterdiagnostikken er forholdsvis ny, og vi er forholdsvis 
nye, dvs at de ældre forældre med Downs syndrom ikke kender til os, fordi vi er 
forældre, som arbejder til tider temmelig hårdt, så den primære opgave var i starten det 
at samle os som forældre og så blande os i fosterdiagnostikken, men igen hvor stor 
indflydelse vi har… vi synes selv vi har en del, men resultatet er blevet at 
sundhedsstyrelsen selv har bestemt, derfor vi nu vender os ud af og prøver at gøre os 
synlige, både blandt forældre og mennesker i det daglige, men også blandt 
professionelle. 
 
Er der nogen af jer der har noget? Vi har talt med Ole Hartling i dag og han mente at 
der måske var en græsrods bevægelse med kvinder som faktisk ville til at vælge 
fosterdiagnostik fra og prøve at gå tilbage til lidt mere naturens orden, er det noget i 
oplever at der er sådan en holdning? 
 
Nej, fordi hvis man går fra december og så 9 måneder frem som sådan en graviditet 
varer så er det først nu det begynder, og vi stifter jo først bekendtskab med forældre som 
har fået et barn med Downs syndrom, så vi har ikke.. fra barnet kommer til de melder 
sig ind… der kan gå.. nogen melder sig ind med det samme, andre kan gå et helt år, idet 
de lige skal have det bearbejdet, i bund og grund er det et spørgsmål om hvordan man 
får det taklet og hvem man er som person i forhold til hvor anderledes det så bliver, vi 
opdager det ikke nu, men der vil nok komme forældre i foreningen som vil siger, vi har 
fravalgt det fordi vi ikke ville have den sygeliggørelse og det race der var. Vi vil også få 
nogen der, det rør så også mig lige p.t., der har blandet andet været noget her for en 
fjorten dages tiden siden, det at nogen i tyskland, var der nogen der fortalte mig, jeg vil 
ikke hænges op på det, men der var nogen som blev bebrejdet at de havde fået et barn 
med Downs syndrom, så det er også en anden tendens, men alle de tendenser dem 
mærker vi først senere, for vi ville først stille bekendtskab med dem som går i den 
retning, når de engang melder sig ind, så vi oplever det ikke direkte, men vi høre om 
det, og det er også min opfattelse at det er den risiko der kunne være, men det er også 
derfor at man fra etisk råd side gik ind og sagde, som vi også er tilhænger af, at der 
ligger nogle etiske aspekter i det som man overhoved ikke har gennemtænkt ordentligt, 
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og der ligger også det der, har man lyst til det og er det det rigtige man gør, fordi det 
kunne godt tyde på at der var flere der synes at det var forkert. 
 
Som samfund? 
 
Ja, som samfund, for det er klart at det er altid en individualistisk holdning, såvel at man 
kan undersøge for så meget andet, hvis man er i en situation, hvor ens nærmeste netop 
har den pågældende sygdom, så kan man gå ind og få det tjekket, så som individ kunne 
vi aldrig drømme om at dømme individer, det ligger langt fra os, men vi mener ikke at 
det er et samfundsmæssigt problem, det bør ikke være et, at skulle undersøge. 
 
Teknologien udvikler sig. Ser i det som forening også som en form for glidebane? Altså 
nu starter man her, hvad bliver så det næste? 
 
Ja, det er som vi siger, det er fordi at teknologien nu kan, hvad det næste, hvad kan man 
næste gang, det er et spørgsmål om hvor skal vi stoppe, og jo længere man bevæger sig 
ud, og der er det igen, der er vi så forskellige, det er derfor at det er så stort et problem 
og så stor en diskussion fordi for nogle ligger grænserne andre steder, og det er derfor 
man bliver nødt til at tage diskussionen, fordi vi er så forskellige, de der grænser man 
nu hver især sætter op, det kan gå hen og blive et stort problem, men det er kun fordi 
man kan finde Downs syndrom fordi det opstår allerede ved ægdelingen, men der findes 
så mange andre ting som man ikke kan finde, problematikken i det er også, jeg kunne 
godt tænke mig en dreng, jamen så laver vi sådan en i stedet for en pige. Det er nogen af 
de der aspekter der er kommet ind i, det er vi meget i mod. 
 
Da vi talte med Ole Hartling var der meget omkring selvbestemmelse, altså at det netop 
er den enkelte der skal vælge ud og netop hvilket ansvar der følger med, og man kan 
sige at man i højere grad lægger det på de vordende forældre, ser i nogen sådan 
problematik ved det eller mener i godt man kan klare det som forældre? 
 
Det er også blandet en af de ting vi har vendt på vores generalforsamling, og det er 
specielt noget vi har oppe og vende i vores forening, og det havde vi allerede da vi skrev 
i forbindelse med hørings svaret, for nogle år siden i 2003, man ansvarliggør 
forældreparret. Man beder dem tage en beslutning, de reelt set slet ikke er i stand til, 
fordi deres informationsniveau er så begrænset. Man pålægger dem også, hvis de skulle 
tage beslutningen om at søge helt vildt mange informationer og ligesom gør deres 
undersøgelser af informationer meget vidtgående og brede, sætte nogle bredder på hvad 
er det vi går ind til, så for den enkelte er det en meget stor belastning, man lægger 
ansvaret fra sig som samfund. 
 
Er der noget du selv gerne vil komme ind på som vi ikke har snakket om? 
 
Nej, ikke umiddelbart, jeg synes det er ramt rimeligt. 
 
Et meget personligt spørgsmål. Men, hvis der kom nogen forældre til dig, vi kan få lavet 
en abort vi får en med Downs syndrom, hvad ville du så sætte op for eller imod at få 
barnet? 
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Jeg ville aldrig sætte for eller imod, jeg havde en kollega, som havde fået konstateret at 
han nok ville få et barn med Downs, men han spurgte ikke direkte så jeg svarede heller 
ikke. Han vidste godt jeg havde Emilie. Men hvis jeg blev stillet over for det for og 
imod, så er det meget svært, fordi nogen ting jeg kan være for er ikke sikkert fylder så 
meget hos den anden, og det samme med imod, så det jeg kan fortælle, i bund og grund 
bare de ting vi har gået igennem, og hvordan vi har taklet det, og fortælle lidt om det 
generelle, men der er stor forskel, både i udvikling og at nogen er sværere handicappede 
end andre. Så i bund og grund vil jeg nok frasige mig at fortælle for eller imod, men jeg 
kan fortælle om de ting der kan rører sig, hvad er det der kan komme op, hvad er der af 
hjerte problemer og nogle børn med Downs fødes med ikke at kunne komme af med 
deres afføringen, nogen tarm problemer det bliver man opereret for rimeligt hurtigt. Så 
nogen af de der store gængse ting, og forklare hvordan folk har klaret dem, og hvordan 
børnene klare sig i fremtiden, hvordan er vores hverdag og hvilke gode ting vi oplever, 
primært fortælle hvad jeg oplever. 
 
Hvor stor er forskellen, altså en med Downs i den lette og en i den tunge? 
 
En med Downs i den lette ende, det er ligesom min datter, hun sad da hun var 7 
måneder, hun gik da hun var 16 måneder, hun kravlede da hun var 10, hun kravlede 
rigtigt da hun var 12. Hun er begyndt at sætte sætninger sammen, og hun er kun 5, men 
det er 3-4 ords sætninger. Så hun er sprogudviklet som en på 2. Nogen situationer er 
hun længere fremme og andre ikke rent sprogligt, nogen gange kan hun sige gode 
sætninger, men så er det noget hun har hørt meget som hun gentager uden forståelsen 
bag. En der er meget dårlig kan måske først gå når han eller hun er 3 sidder når de er 
1½, jeg kender en som måske først taler når de er 7-8, de bruger mest tegn til tale, som 
er baseret på børn, de fleste med Downs syndrom vil få sprog, der er dog stor forskel.  
 Nogen er meget hypermobile, og det er der forskellen ligger, når du er 
hybermobil er der nogle ting som er meget sendt, der følger helt automatisk rent 
sprogudviklings mæssigt nogle ord med og nogle lyde, så når man kommer op og sidde 
udvikler dig sig nogle lyde, sådan er det også med normalt udviklede børn, men i kræft 
af at de når alle de her motoriske ting hurtigere så ryger sproget også med hurtigere. 
Nogle har svært ved at lære at regne, nogle har svært ved at se 
perspektiver, der er stor forskel, hvis man tager børn for 20 år siden og børn i dag, så 
kan børn i dag rigtigt meget, og de bliver dygtigere og dygtigere, det er også det der er 
tilfældet, vores datter er også blevet stimuleret meget, fordi der er kommet masser af 
gode informationer om hvordan man kan håndtere det at have et barn med handicap, 
hvis man har det sociale system med sig så når man rigtigt langt, hvis man har det imod 
sig så er det en kamp. Sten Bengtson har lavet en undersøgelse, hvordan er skilsmisse 
graden blandt forældre med handicappede børn, og den er faktisk ikke højere, og mange 
af dem i undersøgelsen har også udtalt, at det største problem var ikke at få det 
handicappede barn, det er kampen mod systemet. Så kan man jo godt se når man 
samtidig har et system som siger nu vil vi fjerner alle de her børn med Downs syndrom, 
hvad så med dem som siger, jamen vi vil ikke undersøges, men ”upsa” så fik vi et barn 
med Downs syndrom alligevel, eller dem hvor de har fået af vide i har gennemgået den 
her fosterdiagnostik og man siger jeres tal de er så gode så sandsynligheden er 
simpelthen så lille, og så får de alligevel et barn med Downs syndrom, hvor villig er 
man til at hjælpe dem? Hvor negativt stillet er samfundet overfor børn med Downs 
syndrom om 20 år, fordi man tænker, nåh, de valgte nok noget andet. 
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Det snakkede Ole Hartling også om, han havde en historie om en som havde fået et 
mongol barn, og hun var faktisk bare lettet over at hun ikke blev beskyldt for at lave en 
fejl, hun blev spurgt hvordan hun havde det med det. Det var så førstehånds indtryk. 
 
Det er lidt det, man stiller den gravide og hendes mand over for et valg, og man 
ansvarliggør hende. Kan man så også tillade at holde hende ansvarlig, og er det det hun 
vil føle resten af livet? altså, ’nu valgte jeg også selv og nu kan jeg heller ikke tillade 
mig og forlange noget’, og hvis det er gensidigt i forhold til kommunen så det største 
problem er nogen gange kampen mod systemet, og det har det også været for os selv. 
 
Hvordan ser du på muligheden for at man vil kunne behandle dem med Downs 
syndrom, så de får et nær normalt liv, igennem stimulering? 
 
Der er ingen tvivl om at vores børn, børn født med Downs syndrom i en eller anden 
grad hele livet vil have brug for støtte, nogen vil have brug for mere, og nogen vil have 
brug for mindre, fordi de er i virkeligheden syge, og det kan man ikke lave om på. Man 
kan give dem nogle enormt gode værktøjer, og det er så det vi allerede kan se på vores, 
men går man bare 10 eller 20 år tilbage så havde de ikke de værktøjer, og ser man på 
børn i dag så er de stimuleret langt bedre. Du er opmærksom på… Blandet andet Irene 
Johanson som lavede det her tegn til tale, har tid snakket om… Blandet andet Irene 
Johanson lavede en undersøgelse i Sverige for 20 år siden det var før hun gik i gang 
med det her sprogprogram, hvor hun kom ind i et lokale hvor der sad en masse børn 
med Downs syndrom og mennesker generelt, og hun tænkte det kan bare ikke passe at 
de bare sidder der, de kan jo ingen ting, altså de kunne ikke snakke altså de sad der bare 
ligeså stille, og så skrev hun det der sprogprogram, og skabte det at kunne snakke med 
sine fingre, dvs at frem for at sidde der og være fuldstændig frustreret kunne du 
pludselig bede om mælk, eller bede om at kunne komme på toilettet, de fleste kunne så 
gå, det lærte de jo efterhånden, den tid det tog dem at lære at gå var også længere fordi, 
bliver man ikke stimuleret ik, sådan er det også med normalt udviklede børn, hvis man 
sætter dem i en stol og tænker de lære nok at gå, så kommer de jo ikke op og gå vel, det 
er det man ser nogen børn i dag, selvom de er normalt udviklede, men de går ikke fordi 
forældrene har så travlt at de lader dem sidde i en stor, det er det hele det der med at 
hvis man tager hånd om de her børn, så kan man lærer dem rigtig, rigtig meget, og man 
kan også give dem en opfattelse af hvordan samfundet hænger sammen, det er en af de 
ting som vi som forening kæmper for er at vores børn har været meget små, det som 
oftest nybagte forældre som stifter en forening fordi de synes det mangler, og vores 
børn begynder nu at få en alder hvor de skal til at gå i skole, men det er sådan at der 
faktisk ikke er nogen tilbud om at gå i skole før de bliver 18, hvorfor i alverden har vi 
ikke en skole der hedder gør dig klar til livet, hvad vil det sige at gå ud at handle, hvad 
vil det sige at holde sig renlig, og tag tøj på hvor farverne passer sammen, hvad vil det 
sige at lave mad. Hele det der spekter, der er vi stadig langt bag efter. Og det gælder 
ikke kun børn med Downs syndrom, det gælder over hele linjen generelt børn og unge 
der er udviklingshæmmede. 
 
Fordi at folk afviger fra det er der normalt behøver det ikke være en byrde for 
samfundet. 
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Det er også rigtigt, vi kan lærer meget af de mennesker som er anderledes i forhold til 
det vi anser for at være normalt, fordi alting ikke skal være for ens, folk har det med at 
være bange for at falde igennem. Det er noget det fedeste ved vores datter, hun kan 
blive ligeså arrig og lige så gal. Det er sådan en lidt underlig forestilling folk har, ahh 
hun er født med Downs syndrom, de er også altid så glade, det er de ikke, der lige til, og 
de er direkte, hvis hun har lyst til at give et kram, så giver hun et kram, og hvis hun har 
lyst til at give et knus så… på et tidspunkt begyndte hun at gå og klappe til alle 
mennesker på gågaden og de synes jo det var vældigt sjovt, hun har ikke den der 
fornemmelse af at… Hun kan dog også blive for nærgående og det skal man også lige 
lærer dem, men de har slet ikke de betænkeligheder vi andre har, vi er så nervøse for at 
falde igennem, de er fuldstændig ligeglade, de er som de er, take it or leave it. 
Spørgsmålet er om de faktisk har en bedre livskvalitet end vi har. Hvis man ellers 
forstår og takle det og samfundet vil sætte penge til at gøre noget ved det, og tilbyde 
dem at gøre de ting. 
 Jeg har lige en historie om en bekendts, jeg tror det var en bror, som var 
et sted og skulle flyttes til et andet, hans ultimativt fedeste opgave var at vaske sit tøj, 
det gav ham livskvalitet, det kunne han godt lide, så flyttede han til det andet sted, hvor 
de fandt ud af at havde de personale nok, så der var ikke nogen grund til at han skulle 
vaske det selv, så forsumpede han henne i et hjørne. Man skal lære at forstå hvad det er 
for nogle mennesker man har med at gøre. Man kunne have sat pædagogen til at hjælpe 
en som ikke selv kunne vaske sit tøj, det er et spørgsmål om at lærer at forstå de 
mennesker man omgås og det er uanset om man har handicap eller ikke hat handicap, så 
får man også det bedste ud af de mennesker. 
 
Det er et spørgsmål om at udnytte ressourcerne. 
 
Ja, det er det, hvis vi ikke er glade for det vi laver… nogen af os, vælger så og det jeg 
har jo også selv været udsat for, siger de, det er ikke mig der har … men det er ikke 
altid at deres rammer er til det. Det er vores pligt at få det bedste ud af dem, men så kan 
de til gengæld også bruges rigtigt meget. Og mange af dem vil jo gerne have noget at 
lave, de synes at det er det bedste, bare det at komme hjemmefra og gå ud og lave noget 
og arbejde, og så komme hjem igen og føle sig værdsat, dem har vi også en del i 
historier om, at der nogen der, kommer ud rundt omkring. 
Man er måske bange for som samfund at indsluse dem, på trods af at vi 
faktisk er blevet bedre til at tage os at de handicappede på mange punkter, det skal vi da 
så ha’, men vi er stadig også meget bagefter, hvis man ikke har et handicappet barn eller 
nogen som er kræftsyge, eller har nogen andre skavanker, som gør at de ryger i et eller 
andet behandlings system, så har man bare et langt livsforløb hvor man har levet i sin 
egen lille verden, så tror man bare, jamen Danmark er det bedste, det kan bare det hele, 
når man så kommer man ind i de der sluser der så finder man også ud af de huller, hvor 
der virkelig bare er nogle dybe huller engang imellem, men vi er gode sådan hen af 
vejen. Det er også det vi prøver i vores forening, at finde de der… nu er det så meget 
primært omkring vores børn ik, men hvad er det næste skridt, hvad skal vi efter skole ik 
og struktur reformen med skolerne, men at simpelthen at få hevet nogle af de der bunde 
af de der huller højere op så de ikke er så dybe ik. Men det giver dem til gengæld større 
livskvalitet da det også er mennesker det drejer sig om. 
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Nu ved jeg godt at det er sådan en meget dansk ting, men, hvis i nu sammenligner med 
andre lande, hvordan ligger danmark så, med hensyn til at ”tage hånd om”? 
 
Det er igen et meget stort spørgsmål, men hvis vi tager det om, og det gør vi jo, omkring 
børn med Downs syndrom, det er svært umiddelbart at sige, men i februar sidste år var i 
til en konference i Spanien, og i Spanien er man også rigtigt gode til det, vi har vores 
tidligere formand, og som er næstformand i år, har lige været i Sydafrika og var det 
også sidste år, og det altså, nu siger jeg Sydafrika og det forbinder man et eller andet 
sted med, at de må garanteret være bagefter, men de er rigtigt meget foran, de er rigtigt 
gode til at tage fat i børn med Downs syndrom, vi kan lære nogen ting. Og det er sådan 
lidt tankevækkende ik, så jeg kan ikke sådan, jeg kan ikke sådan, gå ind og sige, her er 
vi gode og her er vi ikke gode, fordi det er meget forskelligt, og det indblik har jeg slet 
ikke i de forskellige lande, men vi har nogen oplevelser af at de er rigtigt godt med 
mange steder, jeg har også en oplevelse af… vi var i Tyrkiet for nogle år siden privat på 
ferie, og så kom vi så ind til en familie, de ville gerne have os ind til kaffe, og det gjorde 
vi så, og så kiggede de på Emilie jeg kunne godt se at den cirkulerede sådan lidt rundt 
ik, så siger jeg til dem, men altså hun er født med et handicap, og så begyndte de sådan 
at spørge ind til det, så siger jeg så, men hvordan fungere det i Tyrkiet? Og det fungere 
sådan i Tyrkiet, nu har man så ikke fosterdiagnostik så de få jo det antal der nu engang 
fødes i gennemsnit for det har jo ligget rimeligt stabilt igennem rigtigt mange år, det har 
der ikke været ændret på før nu, så snart de får et barn med Downs syndrom så ryger det 
på en institution i 3 byer, hvor den ene blandet andet er Istanbul, så de bor ikke hjemme. 
Det er jo helt vildt for os andre, det kan vi slet, slet ikke forstille os, vel altså, men de 
har det godt der siger de så, det kan jeg jo så ikke, jeg har jo ikke været der vel. Så man 
kan sige at de har en helt anden oplevelse af at have sådan et barn hjemme. 
 
Det kræver jo også et enormt overskud, altså, både personligt-socialt at skulle tage sig 
af barnet og også sådan i samfundet ellers, at der skal være plads til sådan et barn som 
kræver så meget opmærksomhed. 
 
Ja, men der kan jeg jo så sige at i sammenligning med Sydafrika, ik der er der jo igen, 
fordi det var, det var enormt… nu snakkede jeg med vores næstformand, selv de 
fattigste havde jo også et enormt overskud, det var ikke kun de rige i Sydafrika, det var 
jo også de fattige der tog hånd om de her børn her, så det er jo et spørgsmål om moral 
opfattelse og etik, i det pågældende land, hvordan man sådan ser… så jeg har svært ved 
at sige hvordan vi sådan er sammenlignet, men jeg ved blandt andet i Sverige, hvor 
Irene Johanson kom frem, der er hun sådan nærmest en lille guru-agtig, der har man 
meget stor hånd om de handicap, så det er meget individuelt.  
 
Men hvor mener du så at vi bevæger os hen af? 
 
Det er svært, det kan man jo, altså med den fosterdiagnostik der er og den 
strukturreform der er lige på trapperne, så er det et meget stort åbent spørgsmål, og det 
kan være svært at svare på, for strukturreformen i sig selv ligger også op til forbedringer 
på nogle punkter, men bekymringer på nogle andre punkter. 
 
Men der jo sådan lidt, en bevægelse hen imod ”det perfekte menneske”. 
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Ja, jo, men i forbindelse med at indføre fosterdiagnostik og man går i den retning, og 
man fjerner mange børn med Downs syndrom, hvis det rent faktisk er det der er 
tilfældet, fordi det har man jo ikke lavet undersøgelser om endnu, og det er der mange 
eksperter der skriger på, de siger jamen hallo, vi har indført det her, er der nogen 
konsekvenser af det, hvor mange fostre fjerner man som ikke har Downs syndrom, og 
hvor mange fanger man rent faktisk med Downs syndrom. Det kan kun tiden vise, og så 
kunne man også godt tænke sig at se nogle tal, man kan nærmest næsten ikke engang 
finde statistikker på generelt fødte børn i 2004, så den hænger stadigvæk sådan lidt i 
luften ik. Men så udfra at når de så er født, så kan det være meget svært at danne sig et 
overblik over hvordan det kommer til at se ud. Fordi strukturreformen indeholder både 
nogle positive og nogle negative ting. Og det gælder jo også… hvad med den 
handicappede som bor i en meget lille kommune, et eller andet sted hvor det er meget, 
meget spredt, og hvordan er det at være handicappet i en stor kommune som Århus eller 
København. Så det er lidt, det er sådan lidt, vi bekymre os meget, det er det store debat 
emne og det vi render lige p.t. meget det er strukturreformen og der er ikke nogen der 
kan sige noget når det kommer til stykket, for i bund og grund så er handicap området 
meget, meget stort og tungt område, fordi det også økonomisk er tungt område, altså 
det, sådan er det jo, det kan ikke være anderledes jo. 
 
Ja. 
  
Bilag 4: Interview med Jacob Dahl Rendtorff fra Roskilde Universitetscenter d. 
11-11-2005 
 
Interviewer: Deniz Güngor 
Tilstedeværende: Jacob Dahl Rendtorff, Julia W. Dallerup, Charlotte Saervoll, Kåre 
Lassen & Deniz Güngor 
 
Som sagt har vi valgt at bruge dig til teoridelen af vores opgave, og jeg tænkte, at jeg 
bare vil hoppe lige ud i spørgsmålene. 
 
ja 
 
Det første spørgsmål er: Om du kan fortælle os, hvad din opfattelse er, og hvad du 
forstår ved etik.  
 
Jo, etik, det er der er mange definitioner, men en definition er jo spørgsmålet om det 
gode liv. Etik det handler om, hvad det gode liv er, det er måske den mest klassiske 
definition. Så er der så senere kommet en anden definition, der hedder ”pligten” til at 
gøre det rigtige. Hvor det rigtige er det defineres som det, der er universelt rigtigt for 
alle mennesker. Altså det der kan gælde som almen lov, eller ophæves som almen lov 
må gælde for alle mennesker. Altså den første er definitionen fra Aristoteles, den anden 
er definitionen fra Kant. Så kan man måske sige, der er en tredje definition, som er 
kommet mere frem. Det er så den definition, der hedder etik, der er et spørgsmål om 
størst mulig nytte til det størst mulige antal. 
 
Sådan mere utilitaristisk?  
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Ja, det er den utilitaristiske. Det er nok de tre dominerende definitioner af etik. Så er der 
en fjerde definition, som er sådan mere deskriptiv, hvor etik det er de normer, som folk 
nu har i samfundet. Det er sådan mere subjektivt, der kan man sige, at ethvert samfund 
har sine normer, og det kan jo så afspejle kulturelle eller religiøse forestillinger. Men det 
har ikke så meget med den teoretiske… Jo, det har noget at gøre med sådan den 
teoretiske filosofiske definition. Det er mere de opfattelser af folk, som man nu har i 
samfundet. Det har selvfølgelig noget at gøre med det, fordi de kan afspejle nogen af de 
teoretiske positioner. Men det er jo noget, man kan give sig til at beskrive de normer, 
som folk nu har altså. Det man føler ved forskellige handlinger. Det er måske en fjerde 
definition, jeg vil sige; ”det jeg føler er rigtigt”. 
 
Men uden sådan en objektiv almennyttig rettesnor det som man selv føler er rigtigt.? 
 
Åh ja, men altså det som man selv føler er rigtigt, det er jo de normer, som folk har. De 
er jo bundet ind i religion, og de er også bundet ind i opfattelsen af det gode liv og 
opfattelse af, hvad der er det universelt rigtige. Og i sidste ende måske også opfattelse 
af, hvad der er det nyttige. På den måde kan man jo sige, at de hænger sammen, men de 
er måske ikke så, hvad kan man sige, klart formuleret. Men det er klart, at hvis man 
begynder at skulle se på de enkelte situationer for og imod enkelte beslutninger, så 
kommer de forhold jo til at spille en rolle også. De afspejler sig i de etiske 
grundpositioner, men så kan man jo også sige i forhold til de der etiske grund 
positioner, så kan der jo pludselig være mange forskellige opfattelser af moral. Altså det 
kan være mere eller mindre velbegrundet i forhold til de etiske grundpositioner.  
 
Andet spørgsmål, spørgsmål nummer to; hvor fører bioteknologien vores samfund hen 
mht. synet på mennesket.? 
 
Ja, hvor fører bioteknologien vores samfund hen. Den afspejler jo nogle ideer, som, 
altså hvis den skal være etisk rigtig, så afspejler den jo de der 3 grundpositioner. Den 
skal både bidrage til det gode liv. Den skal bidrage til at gøre mennesket universelt, 
altså gøre noget kan forsvares så frem, at den kan anvendes som almen lov. Så er der 
også en eller anden ide om, at den skal være til nytte for det størst mulige antal. Hvis 
man så tager det sidste, så er der jo mange, der føler sig meget berørt af bioteknologien, 
fordi de er bange for, at den ødelægger deres opfattelse af, hvad der er menneskeligt.  
Den går udover nogle grænser omkring, hvad der er menneskeligt. Ofte kan man måske 
sige, at den ramme for diskussionen, der ofte er, er, hvad er der naturligt, og hvad er 
ikke naturligt. Kritikerne de siger jo, at dem som der er kritiske overfor bioteknologien, 
de er kritiske overfor bioteknologien, fordi de siger, at det er unaturligt, at 
bioteknologien griber ind i mennesket på den måde. Der er unaturlig på en eller anden 
måde. Der kan man spørge sig selv om, det er det, det handler om. Hvis man siger, at 
bekymringen er noget omkring menneskets værdighed, så kan man sige, at det som 
dem, der er bekymret, er bange for, det er, at bioteknologien vil ødelægge menneskets 
værdighed eller menneskets menneskelighed. Der kan man jo sige, det er jo så nogle 
etiske principper, man kunne begynde at tale om. Hvis man skal have bioteknologien, så 
må det ikke være en form for teknologi, der anvendes på en måde, at det er imod 
menneskets værdighed. 
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Forstået på den måde at mennesket er et mål i sig selv og aldrig kun 
behandles som et middel – altså sådan set en afspejling af den kantianske etik. Så kan 
man også sige, at der skal være en form for tilgang til bioteknologien, som respekterer 
selvbestemmelse. Altså dette, at individet har ret til at bestemme selv. At være herre 
over, hvad vedkomne forstår ved det gode liv, og man kan også tale om integritet. Man 
kan tale om, at hvert menneske har en personlig integritet – en kropslig integritet, som 
sætter nogle grænser for, hvad man syntes er godt og dårligt. Det er meget afhængig af 
en personlig livshistorie og så igen af, hvad man opfatter som det gode liv.             
   
Hvordan kan man etisk forsvare, at man fjerner fostre, pga. at de har Downs Syndrom? 
 
Jamen, altså der er jo flere argumenter. Altså man vil sige, at det liv som den person 
eller individ, der har Downs syndrom, vil blive så uværdigt. Man vil ligefrem sige, at 
det vil være uværdigt liv. Man vil næsten ikke kunne gøre noget og skal hele tiden have 
hjælp til alting. Altså der er selvfølgelig grader af bevidsthed, men man er måske ikke 
så bevidst. På den måde at man lever et liv, som måske er på grænsen af at være 
menneskeværdigt. Så kunne man jo også sige et andet argument, som måske er med her, 
er det, at man jo ikke engang har nogen selvbestemmelse, eller det er i hvert fald meget 
lidt. Man når man har Downs syndrom, er man næsten ikke i stand til at deltage på lige 
fod med andre, eller det er man jo i hvert fald ikke, så det er jo også lidt forbundet med 
det der uværdighedsargument. Så er der jo et andet argument, som er på banen, men 
måske er mere kontroversielt. Det er, at det vil være lidelsesfuldt liv at have Downs 
syndrom, det vil fører til mange smerter, men det er vist ikke helt dokumenteret. Fordi 
man egentlig vil sige, at dem der har Downs syndrom – altså mongolbørn, de ser måske 
egentlig ikke ud, som om de har smerter. Så der er jo så nogle spørgsmål, som man kan 
stille, men det er i hvert fald kritikken mod argumentet. Det set i forhold til alle tre 
forhold til værdighedsbegrebet. Der vil modargumentet være at sige; ’jamen altså er det 
ikke at krænke menneskets værdighed at lave en abort?’.  Det andet modargument, det 
er jo; ’jamen, det får jo slet ikke chancen til at bestemme selv, fordi det bliver aborteret, 
før det kommer til at leve’. Det tredje modargument det er noget med; ’det er altid bedre 
at leve end ikke at leve’. Så det der lidelsesargument – et lidelsesfuldt liv, det er ikke et 
særlig godt argument i den forstand. Men altså hovedargumentet er jo det der med, at 
det stærke handicap, som det fører til, er et liv, som på mange måder vil være et 
uværdigt liv. Så er jo også nogle argumenter med, at når man er på det tidspunkt i 
fosterudviklingen, så kan man ikke rigtig tale om en ”person”. Så man krænker ikke en 
”person”, når man aborterer. Der er jo tale om en potentiel ”person”, men der er ikke 
tale om en reel person. En ”person” forudsætter jo en grad af selvforståelse, som man 
ikke har på det tidspunkt. Så der vil et argument også være; ’det kan man godt tillade 
sig’. Så er der jo den modsatte diskussion – det med personargumentet. Der er andre, 
der ville sige; ’jamen, netop jo altså en potentiel ”person” er jo så meget en ”person”, så 
man kan ikke sige, at der ikke er tale om en ”person” ’. Det vil blive til en ”person”, 
derfor gælder det argument ikke. Altså det er sådan nogle principielle argumenter i 
forhold til selve fostret. Så er der jo en række argumenter i forhold til familien og 
forældrene, at man siger, at det er diskutabelt, at der er tale om en ”person” – sådan et 
meget lille foster. Så må man vil sige, at forældrene har retten til at afgøre, om de vil 
have et handicappet barn, og om de ikke syntes, at det var bedre, at det barn, de skulle 
få, ikke havde et handicap. Der er jo sådan noget med, at det er meget hårdt, og det kan 
være en stor ulykke for en familie. Det kan være meget hårdt at pleje sådan nogle børn. 
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Det er jo sådan noget, forældrene må tage stilling til, om de er beredt til sådan en 
opgave. Selvfølge kan man sige, at der er institutionel hjælp og sådan noget, men der er 
også nogle hensyn der, som man kan tage. Så er der nogle andre typer argumenter, som 
måske sådan mere er samfundsmæssige, som går på, at hvis vi aborterer Downs 
syndrom og i øvrigt laver screening for det osv. osv. Grænser det netop til 
arvehygiejne? Vi udgrænser normaliteten, eller vi udgrænser det anderledes, og gør folk 
mere og mere normale. Vi stræber efter at gøre verden helt normal. Der har vi en 
tendens til at sige; ’bare fordi man ser lidt anderledes ud og ikke kan så meget med 
Downs syndrom, så skal man altså ikke have ret til at leve’. Der vil kritikkerne sige at, 
det i hvert fald skal være et frit valg, om man vil have et barn med Downs syndrom eller 
ej. Det skal ikke være sådan, at samfundet skal presse ned over folk, om de vil have et 
barn med Downs syndrom. Det skal være deres egen personlige afgørelse. Der har de jo, 
hvis det nu er en meget religiøs familie, så har de måske nogle forestillinger om, at livet 
er helligt, og man for ingen pris må foretage en abort. Så skal de jo have ret til at tage 
konsekvenserne af det ikke. Jeg mener ikke, at man kan anse fostret som en ”person” i 
den forstand, som man traditionelt tillægger ”person” begrebet. Så det… men det er 
selvfølgelig heller ikke sådan, at man bare må begynde at lave eksperimenter på det 
foster. Det er en potentiel ”person”, som har en vis status mellem det at være ”person” 
og ikke være en ”person” og skal behandles derefter, men det betyder også, at der er 
mulighed for fri abort på det område, vil jeg sige. 
 
Ser du et problem med, at man fjerner ALLE fostre med Downs Syndrom – altså en hel 
afvigergruppe fra samfundet?  
        
Jamen, altså det er jo det der med arvehygiejnen ikke også. Altså det er jo nogle ting 
omkring det der med værdighed. Om det er noget med, at fordi vi er et samfund, som 
ikke tolererer handicappede, hvad bliver det næste så ikke. Det mener vi altså. Det er en 
så frygtelig sygdom, så det vil vi ikke tolerer, og der vil jeg også sige, man skal passe 
på, at man ikke bliver alt for strenge med det. Der en tendens for at blive screenet for alt 
mulig, og man anser det at få et handicappet barn som det værste, der kunne ske. Der er 
noget, der ligge i kulturen der, som er en farlig tendens. Så kan man sige, hvad bliver 
det næste ikke. Laver man en større og større indskrænkning af definitionen af 
normalitet efterhånden, som man kan flere og flere ting ikke også. Der er jo det der 
argument med, at det bliver en glidebane. Altså først så afskaffer man alle dem med 
Downs syndrom. Så går man videre. Så siger man; ’ok folk der er dværge, vil vi heller 
ikke have’ –dværgvækst. Så går man videre og siger folk, der har en bestemt øjn farve 
og så videre. Så kan man sige, hvor sætter man grænsen, og så er problemet, der er ikke 
rigtig nogen grænse. Så der er det der glidebaneargument. Men omvendt så må man 
også sige, at det kan godt være, man kan sidde og sige det sådan på samfundsmæssig 
plan, men det skal så samtidigt være åben for dem, der syntes, at det er en 
overkommelig byrde og syntes, at det er frygteligt for barnet. De skal have en chance 
for at sige fra. Det er sådan en afvejning af hensyn, man må tage i den konkrete 
situation, men så kan man vel gå ind og sige, at efterhånden… Altså man tilbyder de der 
screenings mekanismer, der er man jo gået fra at tilbyde de forældre, hvor moderen er 
over 35 år gammel til nu at tilbyde det til alle gravide. Der kan man jo gå ind og spørge; 
’jamen er det her nu en fornuftig procedure’. For det første skaber man måske en vis 
angst hos dem, der skal have barnet; ’åh nej nu er det måske et handicappet barn’, hvor 
der slet ikke er nogen grund til det. For det andet så er det jo det, at man gør den der 
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tendens til at sige; ’bare der ikke er noget normalt, så er det frygteligt’. Den gør man 
mere udbredt, så der er en fare en reel fare for en form for arvehygiejne. Der vil jeg så 
sige, man giver dem, der får de børn de samme muligheder som alle andre i samfundet.          
 
Så det handler om ikke at bandlyse(teknologien), forebygge, men samtidigt give de folk 
som vælger at få børnene et værdigt liv. 
 
Ja, det vil jeg sige, det vil handle om at give mulighed for selvbestemmelse, men altså 
selvfølgelig også oplyse om nogle af de konsekvenser, og hvad det vil sige at have et 
barn med Downs syndrom. Ligesom vide om man nu er klar til det. Man kan sige, det er 
måske heller ikke rart at være et barn med Downs syndrom også leve gemt væk på en 
institution hele sit liv, hvor man overhoved ikke kan noget. Der kan man sige, at det 
måske var bedre, at der var født et barn, som var et rask barn. Det er jo noget med at 
være menneskelig overfor dem, når der er handicappede børn, men er jo også på den 
anden side ikke at dyrke handicap. Det er sådan en balance, som man så skal se på 
konkrete situationer. Men jeg syntes jo, at når man ser, man har lavet de der 
screeninger… Der er nogle papirer fra Det Etiske Råd omkring fosterdiagnostiske 
indgreb, hvor der er en vis procentdel af mongolbørn, man opdagede. Jeg tror, det var 
omkring 1 procent. Samtidig var der en hvis procentdel af den undersøgelse, som altså 
var gået udover barnet. Det var så en lille del, så kan man så sige; ’hvad er det 
risikoforhold i forhold til hinanden? Man skal passe på, man ikke bliver alt for 
interesseret i at screene for nogle sygdomme, hvor der måske ikke er behov for det. 
 
Næste spørgsmål er, hvad kan man gøre for at undgå en yderligere sygeliggørelse af 
graviditeten?  
 
Jamen, altså det er jo noget med at når hele det der læge system, det træder ind, så har 
det en tendens til at netop at tage kun det allerfarligste eller gøre hver person syg så at 
sige. I stedet for at være rask så er man potentielt syg. Det der med, at man siger, at 
livet er en sygdom, der overføres seksuelt Med døden til følge – en dødelig sygdom de 
overføres seksuelt. Det er jo ikke den måde, man skal tænke det på. Det er vel noget 
med at uddanne sundhedspersonalet til at respekterer de gode ting. Det er jo en balance, 
efterhånden som man sender flere og flere tilbud om screening ud. Efterhånden føler de 
gravide sig mere syge ikke også. Så også at man stadigvæk i kraft af jordmødrene, som 
jo skal repræsentere det naturlige i systemet. Der har man jo pludselig nogen, der siger; 
’så må I ikke få bedøvelse, og I må ikke få alle mulige ting, for I skal føde så naturligt 
som muligt’. Så man har en underlig balance mellem det naturlige og sygeligørelsen. 
Man har ligesom ikke fundet en ordentlig balance til at håndterer den der sammenhæng. 
Men det er jo nok fordi, graviditeten bliver håndteret af det samme system, som 
håndterer de syge. Der er jo også en stor risiko forbundet. Det kan man jo sådan set godt 
forstå, men det er jo noget med bevidstheden hos sundhedspersonalet også hos lægerne. 
De på en eller anden måde uddannes til at forholde sig mere neutralt til det der forhold 
mellem sygdom og sundhed og kommunikere mere direkte med den gravide. Et 
spørgsmål om kommunikationsforhold som man kan tage op der, men det er jo noget 
med at for eksempel, når man præsentere de der scanninger, at man så også gøre det på 
en pæn måde. 
Der er jo to yderpunkter, der jo én måde at præsentere det som ’juhu nu 
skal i op og se jeres lille barn. Det er ikke spor farligt’. Også kommer familien der op, 
Charlotte Saervoll, Julia W. Dallerup & Kåre H. H. Lassen 
Bioteknologi & Etik 
- brugen af begrebet selvbestemmelse i den danske debat om fosterdiagnostik - 
 
  
 117
og alle er med og skal se det der scannede barn. Så får de af vide, at det er en med 
Downs syndrom uden, at de er klar over risikoen. Så det er den ene side, som der på en 
eller anden måde også kan være noget galt i. Den anden side er så den situation, hvor de 
kommer derop, og de har fået af vide, at risikoen er så og så stor, og de er meget bange. 
Der er en minimal risiko, men alligevel modtages det på en angstfuld måde. Men der er 
de der spændinger, men der er jo også tendens til, at videnskaben objektiverer 
situationen, når man bliver scannet, som man jo aldrig at vide, at man har 100 % ikke 
risiko for at få et mongolbarn. Man får for eksempel at vide, man har 800 ud af 1000, så 
er man ikke i risiko, kun hvis man har mellem 100 og 150. Eller man kan få af vide, der 
var en 8000 del chance eller 800 del chance. Hvis der er 2 forskellige gravide, der får 
det af vide, så den der har fået af vide, at der er en 800 chance, hun går og tænker; ’åh 
nej, jeg er meget mere i risiko gruppen end den, der har fået en 8000 del chance’. Så der 
er sådan et eller anden problem der med, hvordan videnskaben intervenere i det 
almindelige liv, og det må man jo tænke meget grundigt over, hvordan man løser det. 
Sygeliggørelse – at man har på en eller anden måde et afslappet forhold til 
sygeliggørelse. Ja så kan jeg ikke svare mere på det. 
 
Skal valget i forhold til, hvilke risici der skal tages højde for, tages af eksperterne eller 
den enkelte gravide? 
 
Jamen, eksperterne kan jo bare komme med nogle bestemte risici, men det må jo være 
den enkelte gravide, der vil afgøre, hvad vedkommende vil gøre i den situation. Man 
kan selvfølgelig godt sige, at der er en fare i pludselig at stille det åben for alle eller 
sige, at alle skal gå til screening. Så bliver det netop sådan ”an offer you can´t refuse ”. 
Jeg vil så vidt mulig lade det være op til den enkelte at afgøre og forholde sig til den 
situation selvfølgelig under bistand og god rådgivning. Men det er selvfølgelig den 
situation, hvor man får af vide at man har 100-150 s tyvende del chance i den 
sammenhæng. Der skal de jo selvfølgelig forklare, hvor stor risikoen er, men det må jo 
være op til den enkelte. Og i Danmark er der jo en tendens til en vis paternalisme fra 
systemets side, så valget bliver nok aldrig helt frit. Fordi man nok alligevel vil få at 
vide, hvis der nu er en stor chance; ’har du også tænkt over det? Tror du ikke, du skulle 
aborterer i denne her sammenhæng?’ Fordi systemet jo opfatter det som ikke værende 
rigtig. 
 
Jamen, det er i sammenhæng med, nu nævnte du selv paternalisme, er det 
hospitalspersonalet, der lægger de overordnede linier og derved pres for 
fosterdiagnostikken gennem formidlingen? 
 
Det tror jeg nok, der gør, men de har jo også forskellige holdninger. Det ligger der bare i 
nogle af de der scanningstilbud – de brochurer, man sender ud. Der ligger jo et bestemt 
pres der. Der ligger jo også et pres ved mødet med forskellige læger, sygeplejersker og 
jordmødre og så videre. Men der er nok ikke et entydigt pres. De har jo nok også 
forskellige holdninger, der kan jo godt være nogen, der lægger mere op til 
selvbestemmelse, andre der er meget paternalistiske. Så man kan nok ikke afgøre det 
præcist, men selve professionen og dens opfattelse af normalitet, sundhed og sygdom 
lægger selvfølgelig et pres ned over individerne. Der er der måske også en tendens til, at 
de tror, de kan gøre flere ting, end de reelt kan.  
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Så vil jeg dreje den over på selvbestemmelse og spørge, om du kan give en definition af 
selvbestemmelse? 
 
Ja, selvbestemmelse er jo også et svært begreb. Det forudsætter information, man taler 
jo om informeret samtykke. Det er sådan en relation, der er mellem sundhedspersonalet 
og individet – man samtykker til et eller andet. Det har jo også været noget absurd i 
selvbestemmelsen, for man jo ikke kan bestemme selv, når man er rigtigt syg. Hvad 
bestemmer man egentlig, når man bestemmer, at man ikke vil have et barn med Downs 
syndrom? Fordi man jo bliver stillet nogle valg igennem strukturen og så videre, men 
selvbestemmelse som definition, kan man sige ”frit at vælge i forhold til det som er ens 
moralske overbevisninger” altså en personlige opfattelse af det gode liv.  
I forhold til hvad man opfatter som værdigt > < uværdigt og integritet, og hvad ens 
integritet er, og det at kunne bestemme over sin krop og kunne råde over sin krop. Der 
siger man også, det er kvindens ret til selvbestemmelse. Fostret kan jo ikke. Det er 
kvindens ret til selvbestemmelse. Fostret kan jo ikke bestemme selv. Det er kvinden, der 
har den suveræne ret til at afgøre, hvad hun vil. Og i helheden er hun også primær, 
manden er sekundær i forhold til, fordi det er hendes krop det går udover. Men 
selvbestemmelse det er jo frit at kunne vælge, hvordan man vil behandles og i høj grad 
også kunne afvise en behandling. Reelt også kunne afvise en behandling for det jo ofte 
det, det kommer til at betyde. Der er jo ressourcemangel, ressourceproblemer også, så 
man jo ikke altid får den behandling, som man gerne vil have. Det bliver noget med at 
sige fra overfor nogle bestemte ting. Det er mere at sige fra frem for positivt at vælge 
noget til. 
 
Ved du hvordan begrebet er opstået – selvbestemmelse? 
 
Jamen, filosofisk går det jo langt tilbage til måske i virkeligheden 1600-tallet med sådan 
nogen som Locke og liberalismen. Der hvor man sagde, at samfundet bestod af lige og 
frie individer, og det var samfundets opgave at beskytte frihed og ejendomsret. Der 
fokuserede man meget på rettigheder, og det hænger jo også sammen med Kant, hvor 
man siger, at individet skal respekteres som formål i sig selv, og i den forbindelse må 
man også respekterer individets grundlæggende rettigheder. Der siger man jo så, man 
har en ret til at bestemme selv. Det er selvfølgelig det, at der er nogle kulturer, hvor 
selvbestemmelse altid foregår i familien – i samspil med andre. Det skal man måske 
understrege, at når man bestemmer selv, så sker det også i samspil med dem, man er 
tætteste på i familien. Man taler med dem om det, men det er jo dem, det går udover. 
Altså patienternes ret til selv at bestemme over behandlingen.  Så kan man sige i nyere 
tid, så er det jo opstået i forlængelse af anden verdenskrig, hvor Nürnberg-erklæringen 
sagde, at hvis man skulle lave forsøg på mennesker, så skulle de i hvert fald selv have 
lov til at bestemme, om man vil lave forsøg på dem. At man til enhver tid har ret til at 
afvise at deltage længere i forsøget. Det gælder også forsøgsbehandling og generaliseret 
til en hver form for behandling og nu nedskrevet i verdens lægeorganisations 
deklarationer. Den bruges overalt. Der er nu også en lov i Danmark om patientens ret til 
selvbestemmelse, og det er jo også nok kommet af, at lægerne tidligere har været meget 
paternalistiske og sagt; ’at vi ved bedst for patienterne’.  
 
I forlængelse af det vil jeg spørge, om du vil belyse, hvilke fordele og ulemper der er 
ved selv bestemmelse?            
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Jo, altså ulemperne er selvfølgelig, at man ikke rigtig ved, at man ved om det, man gør, 
er rigtigt. Og man kan også sige, om man overhovedet kan bestemme selv, når man er 
meget syg. Hvis man er meget syg, så bliver ens dømmekraft jo svækket. Og man kan 
også sige, at man på en eller måde ikke i stand til at se, hvad der er godt omkring ens 
behandling.  Man kan også sige, at et barn, der ikke er født, endnu har jo ingen 
selvbestemmelse. Så det er kun voksne stærke individer, der er dem, der kan bestemme 
selv. Det er dem, der bliver inddraget i etikken. Alle de andre falder udenfor. Man skal 
måske understege, at selvbestemmelse ikke kan stå alene som etisk princip i 
sundhedssektoren. Fordelen ved det er jo, at der simpelthen er mennesker, der har 
forskellige opfattelser, og det må man jo respekterer. Der må man jo så sige, at det kan 
godt være det forekommer irrationelt, at vedkommende vil det og det, men det er jo 
altså sådan, det er. Det er sådan vedkommende har det bedst med, det må vi være 
opmærksomme på, hvis vi skal have et frit samfund. 
 
Hvordan samarbejder du med de andre organisationer, som beskæftiger sig med samme 
problematik? 
 
Samarbejde og samarbejde. Jeg har kun lavet forskning i det, men jeg har da været ude 
mange steder og holde foredrag og sådan nogle ting i forskellige sammenhænge i 
patientforeninger osv. Man skal jo også, hvis man skal lave forskning tæt på 
virkeligheden i sundhedssektoren. Man skal jo snakke med læger og sygeplejersker. 
Man skal ud og lave sådan antropologiske undersøgelser. Man skal være en flue på 
vægen og se, hvad de egentlig foretager sig. Det kunne man godt lave noget mere af. 
Sådan mikrofænomenologisk undersøgelse, hvor man sidder og ser, hvad er det 
egentlig, de gør i de situationer. Altså apropro selvbestemmelsen så findes der hende 
Lone Skukotza, som har skrevet en bog om det. Hun overværede en masse interview, 
hvor læger spurgte patienter, om de ville deltage i nogle bestemte forsøg i forbindelse 
med kræftforskning. Det var så dødsyge patienter også. Hun skrev så bagefter, at 
lægerne havde manipuleret groft med selvbestemmelsen. Lægerne blev sure. De mente 
ikke, at de havde gjort det. De mente, at i den situation havde de været åh så 
åbenhjertige og søde mod patienterne. Så man kan sikkert se en masse ting, som folk, 
der er involverede, slet ikke kan se. Så det er da klart, man skal ud og snakke med dem, 
der er involveret i sammenhængen. 
 
Hvordan præger I hinanden holdningsmæssigt og beslutningsmæssigt? 
 
Med sådan de overvejende teoretiske etiske overvejelser vi kan ofte virke ret 
provokerende på folk ikke også. Hvis det er folk, der virkelig står i valgsituationer, så er 
det måske ikke det, de mest har lyst til at høre. Sygeplejersker og læger bliver også lidt 
sure, hvis der kommer sådan en etiker, og nogle gange sætter det sådan meget skarpt op. 
Det kan de blive lidt provokerede over. Men ellers er det meget vigtigt, fordi der er 
mange, der ikke er i stand til at formulere de problemstillinger, de står i et etik 
perspektiv. Det er så vigtigt, at man kan det. Man kan sige, at både læger og patienter de 
har behov for det, man kunne kalde en etisk formulering kompetence, som simpelthen 
er det, at de kan se - de problemer, som er i situationen. 
 
Så du er sådan med til at få dem til at se tingene ovenfra? 
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Jeg vil sige, at det hjælper til at se tingene ovenfra. Hvis man skal være positiv med 
hensyn til det, men der er jo kommet meget mere etik i sundhedssektoren nu, end der 
var før. Bare 20 år siden nu er de jo også selv begyndt at beskæftige sig med det. Der er 
jo mange læger som tidligere var afvisende overfor det der, som nu er gået ind og 
arbejder med det. Så i den forstand er der helt klart sket en forbedring.  
 
Hvor stor indflydelse mener du, at du har på den endelige politiske beslutningsproces? 
 
Jamen, jeg tror, at jeg ikke har særlig. Men jeg tror, den der etik diskussion er kommet i 
samfundet for at blive. Jeg tror, at den bliver vigtigere og vigtigere, det bliver en måde 
at se på tingene, som bliver vigtigere og vigtigere i den samfundsmæssige 
beslutningsproces. Der er en vis berøringsangst fra politikernes side, hvor der er nogen, 
der siger; ’jamen nu skal vi have det ud af etisk råd’. Hvor der er nogen, der siger; ’nu 
skal politikkerne tilbage og have deres parti politiske etiske diskussioner’. Det kan være 
både-og. Det kan være en måde, hvor man bryder med de traditionelle skel - også i 
politik. Det er klart noget, der spiller en større og større rolle. Det er jo startet lidt i 
sundhedssektoren. Nu er det jo meget mere også i organisationslivet. Så i det hele taget, 
det har bredt sig. Sådan nogen hensyn der er vigtige. Etik er så en form for måde at tale 
om tingene på en diskurs, der står ved siden af den magtpolitiske diskussion og 
kontrollere den lidt og står også ved siden af den økonomiske ressource diskussion og 
skal måske bruges til at forstå den juridiske diskussion på en anden måde. De holder 
hinanden lidt i skak de der forskellige perspektiver.    
 
Hvor stor påvirkning mener du, at du har på den almene borger? 
 
Jamen altså, hvis jeg har været ude og holde foredrag. Det er noget folk er meget 
interesserede i, og på den måde betyder de her ting jo noget. Alle kan jo gå ind og 
snakke om de her ting, hvis man tage diskussionen om etik i forhold til sundhedsvæsnet, 
så er det jo noget, som man ofte syntes er nedprioriteret. For der er kun lægens eller 
sundhedspersonalets sådan meget tekniske vinkel på det. Der repræsenterer det en ny 
måde at tale om også de sådan mere eksistentielle ting, som er med i debatten. Det vil 
jeg sige, det betyder egentlig meget. Det er egentlig synd, at der ikke er mere af det. 
Alle har været konfronteret med de her ting, men så tænker man ikke rigtig over det. 
Man har måske ikke nogle steder, hvor man kan tale om, så man kunne godt have meget 
mere. Men der er selvfølgelig også forskel på den teoretiske diskussion og den 
praktiske, hvor man lever med det til daglig. Når man lever med det til daglig de fleste 
diskuterer det jo også mere eller mindre eksplicit. Altså debatten bliver mere om følelser 
i højere grad end sådan en overordnet mere refleksiv ramme for det.  
 
Mener du stadigvæk du er sådan med og en del af debatten?   
 
Jo, men jeg syntes den stadigvæk kører. Nu kommer det an på, om det er jeres case, 
eller du mener sådan med etiske debatter. 
 
Det er mere med hensyn til det her med fosterdiagnostikken? 
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Ja, men det syntes jeg nu nok, men nu er det lige om den der debat. Det er måske ikke 
den, der er den vigtigste debat. Lige nu der har det måske været den der stamcelledebat, 
som har været en vigtig debat, hvorvidt man må lave eksperimenter med stamceller. Der 
er jo også en debat, der har været vigtig det er jo kloningsdebatten, men selvfølgelig kan 
man sige, at den der overordnede debat om screening og forskellige screeningstyper. 
Den er jo heller ikke slut. Den ligger der måske også. Men lige den der debat om 
spørgsmålet om retten til at aborterer børn med Downs syndrom, den syntes jeg 
egentlig, man har relativt meget hold på, men det er jo klart, der er nogle andre debatter, 
som hænger sammen med det - nogle andre diskussioner, som man så ikke har hold på.  
 
[Julia] Altså jeg tænkte på, nu har vi talt med Det Etiske Råd, Sundhedsstyrelsen og 
Landsforeningen Downs syndrom, også tænkte jeg på, vi vil gerne komme frem til, hvad 
for en etik, og hvilke argumenter de bruger og lave diskursanalyse på det. Og så tænkte 
jeg bare, om du umiddelbart havde et bud på, hvor de lå, hvor de henter deres etik fra, 
om det er pligtetik, konsekvensetik, moraletik? 
 
Det er jo nok en kombination. Det kommer an på, hvilken af dem du taler om. De har 
nok ikke den samme etik. 
 
[Julia] Det håber vi jo lidt på, at de ikke har. 
 
Jeg ville jo gætte sådan, at jeg ville sige Landsforeningen Downs syndrom, de har sådan 
en selvbestemmelse og en værdighed, livet og retten til at leve. Det Etiske Råd det er 
vel også sådan en værdigheds kombineret med sådan en medicinsk paternalisme - lægen 
som præst. Så vil jeg tro Sundhedsstyrelsen, det er måske meget sådan diskurs for sådan 
det overordnede samfundsmæssige hygiejne perspektiv. Lidt at sige hvordan 
afbalancere disse forskellige hensyn i forhold til hinanden overordnet set, hvordan sikre 
vi, at borgerne er sunde og raske? 
 
Er det også sådan en utilitaristisk indgangsvinkel? 
 
Ja, det vil jeg måske tro, at de har en utilitaristisk indgangsvinkel, og man kan måske 
sige, at Landsforeningen Downs syndrom har sådan en meget religiøs etik. Men det 
kommer også sådan lidt an på, hvad I får af svar. Det kan man jo ikke sådan sidde og 
sige. 
 
[Julia] Det er også bare for at få et bud.  
 
[Deniz] Jeg bare nysgerrig for sådan, som jeg forstår det, du siger. Landsforeningen 
Downs syndrom ligger mellem en eller anden religiøs opfattelse af livets ukrænkelighed 
og selvbestemmelse. Er der ikke en konflikt i det?     
 
Nej, det syntes jeg da ikke. Det vil jeg ikke sige. Jo, i et pluralistisk samfund vil dem, 
som har en meget religiøs opfattelse af livets ukrænkelighed måske sige, at det var godt, 
hvis alle har samme opfattelse. Men de er måske også klar over, at de bør være 
realistiske. Så vil de sige, at… og der mene, at børn, der har Downs syndrom, skal have 
det bedre. Vi vil i hvert fald have nogle muligheder for vores rettigheder. Du kan også 
sige rettigheder, det er måske en rettigheds diskussion. Men den rettighedsdiskussion i 
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den sammenhæng er den jo meget begrundet ud fra hensynet til de handicappede og 
hensynet til livets hellighed, vil jeg tro. Det er vel også noget med, der er nogen, der 
ikke kan gøre for, at de har fået et barn med Downs syndrom. Det er så at hjælpe de folk 
- dem der har fået Downs syndrom. Nu siger man, at man selv kan gøre for det. Der vil 
man måske sige, at de vil hjælpe dem, der har fået et barn med Downs syndrom.  Børn 
med Downs syndrom måske også sådan en barmhjertigheds diskurs. Jeg tror, I skal 
finde elementer i det, de enkelte organisationer siger. 
 
Jeg tænkte på lige det her med selvbestemmelse, hvis vi gerne vil gå dybere ind i det, 
kender du nogen, der har samme overbevisning som dig, som måske har udgivet noget? 
 
Der findes i den der ”principale of biomedical ethics” af Dickcham og Chaldress en lang 
gennemgang af selvbestemmelsen - informt consent. Der findes også hende der Lone 
Scukota. Der findes der noget om selvbestemmelse. Man kan også kigge hos Kant, hvad 
han mener om frihed og sådan noget. I nogle af de der rapporter i den om aktiv 
dødshjælp, der er også en analyse af selvbestemmelse, der er det jo meget sådan pointet. 
Nåh ja, nu kommer jeg i tanke om en, der er en, der hedder Ronald Dworkin, og han har 
skrevet en bog, der hedder ”Lifes dominion”. Dworkin - ”an argument about abortion 
and eutanasia” fra 1994.  
 
Mange tak                   
 
Bilag 5: Lov om patienters retsstilling 
LOV nr 482 af 01/07/1998 (Gældende) 
VI MARGRETHE DEN ANDEN, af Guds Nåde Danmarks Dronning, gør vitterligt: 
Folketinget har vedtaget og Vi ved Vort samtykke stadfæstet følgende lov:  
Kapitel 1  
Formål, anvendelsesområde, definitioner m.v.  
§ 1. Loven skal medvirke til at sikre, at patienters værdighed, integritet og 
selvbestemmelsesret respekteres. Loven skal endvidere medvirke til at sikre tillids- og 
fortrolighedsforholdet mellem patient og sundhedsperson.  
§ 2. Loven gælder for patienter, der inden for sundhedsvæsenet eller andre steder, hvor 
der udføres sundhedsfaglig virksomhed, modtager eller har modtaget behandling af 
sundhedspersoner, medmindre andet særligt er fastsat i lovgivningen.  
§ 3. Ved behandling forstås i denne lov undersøgelse, diagnosticering, 
sygdomsbehandling, genoptræning, sundhedsfaglig pleje og sundhedsfaglige 
forebyggelsestiltag over for den enkelte patient, m.v.  
§ 4. Ved sundhedspersoner forstås i denne lov personer, der er autoriseret i henhold til 
særlig lovgivning til at varetage sundhedsfaglige opgaver og personer, der handler på 
disses ansvar.  
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§ 5. For en patient, der ikke selv kan varetage sine interesser, indtræder den eller de 
personer, som efter lovgivningen er bemyndiget hertil, i patientens rettigheder efter 
loven, i det omfang dette er nødvendigt for at varetage patientens interesser i den 
pågældende situation.  
Kapitel 2 
Selvbestemmelse 
 
Informeret samtykke  
§ 6. Ingen behandling må indledes eller fortsættes uden patientens informerede 
samtykke, medmindre andet følger af lov eller bestemmelser fastsat i henhold til lov 
eller af §§ 8-10.  
Stk. 2. Patienten kan på ethvert tidspunkt tilbagekalde sit samtykke efter stk. 1.  
Stk. 3 . Ved informeret samtykke forstås i denne lov et samtykke, der er givet på 
grundlag af fyldestgørende information fra sundhedspersonens side, jf. § 7.  
Stk. 4. Et informeret samtykke efter dette kapitel kan være skriftligt, mundtligt eller 
efter omstændighederne stiltiende.  
Stk. 5. Sundhedsministeren fastsætter nærmere regler om samtykkets form og indhold.  
§ 7. Patienten har ret til at få information om sin helbredstilstand og om 
behandlingsmulighederne, herunder om risiko for komplikationer og bivirkninger.  
Stk. 2. Patienten har ret til at frabede sig information efter stk. 1.  
Stk. 3. Informationen skal gives løbende og give en forståelig fremstilling af 
sygdommen, undersøgelsen og den påtænkte behandling. Informationen skal gives på 
en hensynsfuld måde og være tilpasset modtagerens individuelle forudsætninger med 
hensyn til alder, modenhed, erfaring m.v.  
Stk. 4. Informationen skal omfatte oplysninger om relevante forebyggelses-, 
behandlings- og plejemuligheder, herunder oplysninger om andre, lægeligt forsvarlige 
behandlingsmuligheder, samt oplysninger om konsekvenserne af, at der ingen 
behandling iværksættes. Informationen skal være mere omfattende, når behandlingen 
medfører nærliggende risiko for alvorlige komplikationer og bivirkninger.  
Stk. 5. Skønnes patienten i øvrigt at være uvidende om forhold, der har betydning for 
patientens stillingtagen, jf. § 6, skal sundhedspersonen særligt oplyse herom, 
medmindre patienten har frabedt sig information, jf. stk. 2.  
Stk. 6. Sundhedsministeren fastsætter nærmere regler om informationens form og 
indhold.  
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Mindreårige  
§ 8. En patient, der er fyldt 15 år, kan selv give informeret samtykke til behandling. 
Forældremyndighedens indehaver skal tillige have information, jf. § 7, og inddrages i 
den mindreåriges stillingtagen.  
Stk. 2. Såfremt sundhedspersonen efter en individuel vurdering skønner, at patienten, 
der er fyldt 15 år, ikke selv er i stand til at forstå konsekvenserne af sin stillingtagen, 
kan forældremyndighedens indehaver give informeret samtykke.  
Stk. 3. En patient, der er fyldt 15 år, er berettiget til aktindsigt efter bestemmelserne i 
kapitel 4 og kan give samtykke til videregivelse af helbredsoplysninger m.v. efter 
bestemmelserne i kapitel 5.  
Patienter, der varigt mangler evnen til at give informeret samtykke  
§ 9. For en patient, der varigt mangler evnen til at give informeret samtykke, kan de 
nærmeste pårørende give informeret samtykke til behandling. I de tilfælde, hvor 
patienten er under værgemål, der omfatter personlige forhold, herunder helbredsforhold, 
jf. værgemålslovens § 5, kan informeret samtykke dog gives af værgen.  
Stk. 2. Har en patient, der varigt mangler evnen til at give informeret samtykke, ingen 
nærmeste pårørende eller værge, kan sundhedspersonen gennemføre en påtænkt 
behandling, hvis en anden sundhedsperson, der har faglig indsigt på området, og som 
ikke tidligere har deltaget i eller skal deltage i behandlingen af den pågældende patient, 
giver sin tilslutning hertil.  
Stk. 3. I de tilfælde, der er omfattet af stk. 2, kan sundhedspersonen dog uden 
inddragelse af en anden sundhedsperson gennemføre en påtænkt behandling, hvis 
behandlingen er af mindre indgribende karakter med hensyn til omfang og varighed.  
Stk. 4. Skønner sundhedspersonen, at de nærmeste pårørende eller værgen, jf. stk. 1, 
forvalter samtykket på en måde, der åbenbart vil skade patienten eller 
behandlingsresultatet, kan sundhedspersonen gennemføre behandlingen, såfremt 
vedkommende embedslægeinstitution giver sin tilslutning hertil.  
Øjeblikkeligt behandlingsbehov  
§ 10. Hvis en patient, der midlertidigt eller varigt mangler evnen til at give informeret 
samtykke eller er under 15 år, befinder sig i en situation, hvor øjeblikkelig behandling 
er påkrævet for patientens overlevelse eller for på længere sigt at forbedre patientens 
chance for overlevelse eller for et væsentligt bedre resultat af behandlingen, kan en 
sundhedsperson indlede eller fortsætte en behandling uden samtykke fra patienten eller 
fra forældremyndighedens indehaver, nærmeste pårørende eller værge.  
Patientens inddragelse  
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§ 11. En patient, der ikke selv kan give informeret samtykke, skal informeres og 
inddrages i drøftelserne af behandlingen, i det omfang patienten forstår 
behandlingssituationen, medmindre dette kan skade patienten. Patientens 
tilkendegivelser skal, i det omfang de er aktuelle og relevante, tillægges betydning.  
Sundhedspersonens ansvar  
§ 12. Den sundhedsperson, der er ansvarlig for behandlingen, er forpligtet til at drage 
omsorg for, at  
• 1) informeret samtykke indhentes efter §§ 6-8 og § 9, stk. 1,  
• 2) der foreligger tilslutning fra en anden sundhedsperson efter § 9, stk. 2,  
• 3) der foreligger tilslutning fra vedkommende embedslægeinstitution efter § 9, 
stk. 4, og  
• 4) patienten informeres og inddrages i drøftelserne af behandlingen efter § 11.  
[…] 
Givet på Marselisborg, den 1. juli 1998  
Under Vor Kongelige Hånd og Segl  
Margrethe R.  
/ Carsten Koch   
Bilag 6: Udkast til analyse af Landsforeningen Downs syndrom kommenteret af 
Susanne Udengaard: 
 
”Når der fokuseres så entydigt på den gravide kvindes ret til selvbestemmelse i 
forbindelse med risikovurdering, som der gøres i rapporten, mener vi at det et udtryk 
for en ansvarsforskydning fra samfundet til individet” (LDSs høringssvar, p. 2) 
Når Landsforeningen Downs syndrom forholder sig kritisk til den 
gravide kvindes ret til selvbestemmelse i forhold til fosterdiagnostik, er det fordi 
fosterdiagnostik kan knyttes til muligheden for fravælgelse af for eksempel fostre 
med Downs syndrom. I stedet for at sikre det kommende barn optimale 
livsbetingelser, kan fosterdiagnostikken føre til abort. Barnets selvbestemmelse 
sættes på denne måde under andres selvbestemmelse. I dette tilfælde drejer det sig 
om, at den gravide kvindes ret til selvbestemmelse sættes højst, da hun har ret til 
at vælge en abort. Denne abort vil stå i modstrid til fostrets ret til selvbestemmelse, 
som i dette tilfælde negligeres. Jeg er ikke meget for jeres kommentarer omkring 
landsforeningens kritik at den gravides selvbestemmelse. Vi hverken kan eller vil på 
noget tidspunkt underkende den gravides ret til selvbestemmelse og vil aldrig sætte 
spørgsmål ved at hun vælger abort. Vi angriber samfundets måde at gribe 
forsterdiagnostikke an, idet denne ligge op til, at den gravide ikke har noget valg – 
reelt. ……Hvilket jo skyldes de faktorer I nævner længere nede i analysen. Vi mener, at 
retten til liv bør vægtes højest, MEN AF SAMFUNDET. Vi kan godt forstå den gravide, 
som får en oplysning om formodet handicappet barn, at hun ender ud med at fravælge. 
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Det er kvindes (individets) helt eget valg og et accepteret valg af Landsforeningen. Vi 
ønsker blot at kvindens valg gøres på et velinformeret grundlag. Det bør ikke være 
samfundet, der skal vælge, men kvinden selv! Vi accepterer fuldt ud, at kvinden 
(individet) vælger for barnet / fostret, men vi acceptere ikke at samfundet gør. 
Samfundets tilbud burde alene bero på forberedelse til livet, når barnet (fostret) 
kommer til verden.  
Jeg synes, at I overfortolker det, I har skrevet, som jeg har markeret med fed! 
Beskrivelsen nedenfor er langt mere korrekt ift. det, der reelt står i teksten fra 
Høringen!! At vi angriber kvindens ret til selvbestemmelse er udelukkende det, at vi ikke 
mener der ER selvbestemmelse, men at kvinden er alt for påvirket af alt for mange 
udefra kommende faktorer, som hun ikke kan se sig ud af / bort fra. Og ligeledes 
manglende information!! Kvindens valg skal tages på et velinformeret grundlag – givet 
til hende af samfundet/sundhedsvæsenet!!! Ellers er der ikke tale om selvbestemmelse!! 
VI ANGRIBER ALTSÅ IKKE DEN GRAVIDES EGET VALGT!! 
 Når foreningen taler om ansvarsforskydning fra samfundet til individet, 
går de faktisk ind og taler imod selvbestemmelse og til dels for paternalisme. 
Foreningen går dermed imod loven om selvbestemmelse, der ligger til grund for 
Sundhedsstyrelsens nye retningslinier. Ordet ansvarsforskydning har i sig selv en 
negativ klang, fordi ansvaret flyttes fra samfundet til individet. Det virker, som om 
samfundet forsøger at fralægge sig sit ansvar. Det er et negativt ansvar, som ingen 
finder det let at skulle bære.  
 Foreningens brug af ordet ansvarsforskydning giver både risikovurdering 
og selvbestemmelsen en negativ klang i denne sammenhæng. Hele sætningen får altså 
en negativ betydning – også de ord, der typisk ville blive set som positive som for 
eksempel kvindens ret. Rettigheder bliver pludseligt betragtet som noget negativt på 
grund af deres konsekvenser. 
[…] 
En mor, der fravalgte fosterdiagnostik eller fravalgte abort og efterfølgende får et 
handicappet barn, kan tænke; ” […] ’nu valgte jeg også selv og nu kan jeg heller ikke 
tillade mig og forlange noget’, og hvis det er gensidigt i forhold til kommunen så det 
største problem er nogen gange kampen mod systemet […]” (Bilag 3, p. 8). 
 Problemet er, hvis den vordende mor forestiller sig dette scenario, vil hun 
foretage valget ud fra en frygt om at skulle kæmpe mod systemet. Denne frygt kan 
påvirke moderens valg med hensyn til fosterdiagnostikken og derved svækkes det frie 
valg. Dette påvirker også selvbestemmelse, der kan opleves som tvang frem for frihed. 
Objektiviteten ved valget forsvinder altså, og der kan stilles spørgsmålstegn ved, om det 
overhovedet kan betegnes som reel selvbestemmelse.  
Scenariet viser samtidigt et skift i kampen, der omgiver den situation, at et 
handicappet barn fødes. Tidligere var kampen i familien med de andre 
familiemedlemmer og deres egne normer. Dette skal forstås sådan, at familien har en 
positiv interesse i at acceptere det handicappede barn, og kampen er en kamp med sig 
selv og sine egne værdier. Nu er kampen mod samfundsmedlemmernes normer. 
Samfundet har givet forældrene tilbud om forebyggelse af fødslen af et handicappet 
barn og vil kunne overføre skyld i forbindelse med både valget og ansvaret til 
forældrene. Det er altså en kamp mod systemet forstået på den måde, at systemet ikke 
umiddelbart ser sig nødsaget til at tage del i ansvaret for det handicappede barn. Det kan 
man frygte – intet er jo sikkert idet resultatet først ses om nogle år!! 
[…] 
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”[…] abort er ikke et alternativ. Vi ser fosterdiagnostikken som et [redskab], hvor man 
kan gå ind og sige; ’ kan man lave fosterdiagnostikken og være klar til at hjælpe det der 
kommer ud’ […] alle mennesker har ret til et liv” (Bilag 3, p. 4). 
 I dette citat viser foreningen, at fostrets selvbestemmelse og ret til liv 
sættes over moderens selvbestemmelse og ret til abort. Det passer ikke helt. Vi 
acceptere individets valg og kritisere på ingen måde moderens valg ift. abort såfremt 
det er HENDES (individets) valg ud fra en VEL FREMLAGT INFORMATION!!. 
Problemet opstår, når man i samfundet vælger at ”påføre” moderen et valg, som måske 
i det store hele ikke føles som et valg, men et samfunds beslutning. At man som kvinde 
træffer en beslutning som abort vi lvi på inge måde stille spørgsmål ved i foreningen. Vi 
stiller spørgsmål ved rigtigheden ved at tilbyde fosterdiagnostikke generelt!! Jeg synes 
det fremgår lidt af jeres analyse, at vi som forening stiller os meget kritisk over for 
individets valg. Det er IKKE tilfældet! Der er tale om en generel modstand mod abort, 
hvor moderen mister sin selvbestemmelse til fosteret, fordi fosterets ret vægtes højere. 
Dette kan kobles sammen med konsekvenserne af de to parters selvbestemmelse. 
Moderen vil vælge fostret fra, det vil sige, at hun endegyldigt vil fratage fosteret dets 
selvbestemmelse. Skal fosterets selvbestemmelse tilgodeses, sker det på bekostning af 
moderens. 
[…] 
 I problematikken omkring selvbestemmelse står spørgsmålet om, hvem 
der har ret til selvbestemmelse, og hvis der er flere aktører, hvilken selvbestemmelse der 
skal vægtes tungest. Foreningen mener, at det er fostrets selvbestemmelse, der først 
og fremmest skal tilgodeses.(Jeg synes måske den er lidt søgt ift. at de jo i bund og 
grund ER forældrene, men det skal også være FORÆLDRENES valg og ikke 
samfundets! Problematikken kan også føres tilbage til lovgivning om informeret 
samtykke, hvor valget eller fravalget af fosterdiagnostik skal bygge på selvbestemmelse 
ud fra fyldestgørende information. Når foreningen ikke mener, at informationen når op 
på et ordentlig niveau, drages selve selvbestemmelsesbegrebet i tvivl.  
 
Bilag 7: Udkast til analyse af Det Etiske Råd kommenteret af Ole Hartling: 
 
Kære Charlotte, Kåre og Julia! 
God tekstanalyse.  
Jeg gentager her en vigtig overordnet ting nemlig, at jeg IKKE er synonym med 
Det Etiske Råd. Det kan ikke nytte, at mine udtalelser beskrives som Etisk Råds 
synspunkter. Det kommer I til at ændre. Vi lægger meget vægt på at indskærpe 
over for medlemmerne, at medmindre en sag/et spørgsmål har været behandlet i 
rådet er det ikke rådets synspunkt, og at de altid skal understrege dette i eventuelle 
interviews. Jeg har ikke konsekvensrettet, men det må i gøre afh. af 
sammenhængen. Det er noget andet, når I citerer rådet. 
[…] 
”Hvis man sagde, at det eneste rådet altid går ind for er selvbestemmelse eller 
barmhjertighedsprincippet, så ville vi svigte opgaven, fordi man er nødt til netop at 
afveje, ikke bare bestemte spørgsmål, men også afveje svaret på det enkelte spørgsmål 
ud fra forskellige principper” (Bilag 2, p. 2)  
 Udsagnet (fx) viser, at selvbestemmelse er en diskurs blandt flere, der spiller ind i 
debatten om fosterdiagnostik. Udover selvbestemmelsesbegrebet indgår også 
barmhjertighedsprincippet som diskurs. Rådet påpeger, at de ville svigte deres opgave, 
Charlotte Saervoll, Julia W. Dallerup & Kåre H. H. Lassen 
Bioteknologi & Etik 
- brugen af begrebet selvbestemmelse i den danske debat om fosterdiagnostik - 
 
  
 128
hvis de ikke fremmer bredden i debatten. De ser det dermed som noget negativt at 
fokusere entydigt på selvbestemmelse. Samtidigt siger rådet, at etik ikke er universelt, 
men at det er nødvendigt at vurdere det enkelte spørgsmål ud fra forskellige etiske 
principper. Det princip, der giver de stærkeste argumenter i en sag, er ikke 
nødvendigvis det mest overbevisende i en anden.   
 
”Man kan tale om et konsekvensorienteret begreb om, hvad der kan være konsekvens 
for den enkelte. Er det godt for den enkelte, at han kan få lov til at sælge sine organer?” 
(Bilag 2, p. 2).  
 Her indføres endnu et princip – endnu en etik. Når fosterdiagnostik 
diskuteres kan det gøres ud fra mange perspektiver, blandt andet det 
konsekvensorienterede, hvor der ses på konsekvenser af den enkeltes handlinger. 
Spørgsmålet er også, hvorvidt den enkelte altid er i stand til at vurdere, hvad der er 
bedst for denne. Denne problematik opstår for eksempel i debatten om, hvorvidt en 
fattig må sælge sine organer for at overleve. Ses der på konsekvenserne, vil den fattige 
kun overleve, hvis denne får lov at sælge sine organer. Der sættes dog spørgsmålstegn 
ved, om det er etisk forsvarligt at stille denne mulighed op for den fattige, der derved 
kan føle sig tvunget til at sælge sine organer. Selvbestemmelse sættes i denne sag i et 
vanskeligt lys, da der derved ikke er tale om reel selvbestemmelse på grund af 
fattigdommen. Derudover vil valget være påvirket af samfundets lovgivning uanset 
hvad.  
[…] 
"Det er mennesket, der har kontrol over sorteringen ved fosterdiagnostik, foster- og 
anlægssorteringen, er jo allerede et menneskeligt indgreb i tilfældigheder, hvor vi 
prøver at styre ting” (Bilag 2, p. 4). 
 Dette citat taler om den måde mennesket har taget kontrol og dermed 
ansvar for dets handlinger. Dette sker for eksempel ved fosterdiagnostik, hvor 
mennesket griber ind i tilfældigheder og søger en form for regulering af de kommende 
børn. Dette betyder samtidigt, at der sker en tingsliggørelse af mennesket, da fostrene 
nærmere betragtes som ting, der skal vurderes og ikke som kommende personer, der 
skal fødes. Så snart mennesket griber ind i naturens gang, må det nødvendigvis også 
tage ansvaret for konsekvenserne heraf. Når moderen får selvbestemmelse i forhold til 
fosterdiagnostik, får hun ligeledes ansvar for konsekvenserne af sit valg. 
  
”[…] om fosterdiagnostikken […] hvor det før måske var en hård skæbne at få et 
handicappet barn, så bliver det nu en fejl. Man bliver ikke kun ramt af en forskel [har 
jeg sagt ”forskel”, det er et underligt ord her. Kan I ikek skrive ’skæbnen’], men også 
ramt af en underliggende fejl, måske hos en selv, hvis man har undladt screening, eller 
screeningsteknikken har taget fejl” (Bilag 2, p 4). 
 Her knyttes selvbestemmelse negativt til fosterdiagnostik, da individets 
valg kan ses som en fejl for eksempel, hvis screening fravælges og et handicappet barn 
fødes. Ikke alene står forældrene med den hårde skæbne at få et handicappet barn, de 
skal også betragte situationen som en fejl. Alene det at Det Etiske Råd bruger ordet hård 
i sammenhæng med skæbne understreger den vanskelige situation, der opstår omkring 
det handicappede barn. Dette kan knyttes sammen med fejl, der leder tilbage til 
foregående citat, hvor mennesket har fået selvbestemmelse og dermed ansvarsforøgelse. 
På denne måde ender selvbestemmelsesbegrebet med at forstærke den hårde skæbne 
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ved at vanskeliggøre situationen yderligere. Fejlen kan så ledes tilbage til en række 
aktører, der blandt andet består af sundhedsvæsenet og forældrene. 
 
”Abortloven ligesom den holder alt under tolv uger, der må man, der skal vi ikke spørge 
nogen […] det er hendes suveræne magt” (Bilag 2, p. 5). [denne sætning er sprogligt 
usammenhængende – synes jeg] 
 Citatet går på, hvordan samfundet både er magtesløse og ansvarsfri over 
for [’over for’, ’inden for’, ’uden for’ m.fl. er i to ord, når de står som præposition 
med styring, men i ét ord uden styring). fx: ”Manden der boede i huset overfor, 
stod over for nye problemer”] abort, der foretages inden tolvte uge. Indtil tolvte uge er 
det kvinden, der har magten på grund af selvbestemmelse, der tilgodeses i abortloven. 
Den brede etiske diskussion forsvinder derved, og i princippet er det kun nødvendigt for 
kvinden at kunne forsvare sin handling over for sig selv. Det problematiske opstår dog 
for alvor, når kvinden ligeledes står alene med ansvaret for sine handlinger. Dette 
illustreres yderligere i nedenstående citat. 
[…] 
Mongol er den gamle betegnelse for en med Downs syndrom, og det er bevidst, at 
Hartling bruger det gamle begreb [det er nu nok netop ikke bevidst, men ubevidst!] . 
I skiftet fra mongol til Downs syndrom ligger et skift fra en betegnelse, der beskriver 
syndromets fysiske fremtræden til et begreb, der beskriver den medicinske betegnelse. 
Mongol blev brugt som en bredere betegnelse for udviklingshæmmede, hvor Downs 
syndrom er opstået efter at lægen Down har fundet ud af, at syndromet skyldes en 
kromosomfejl. Skiftet symboliserer derved også, at fokus på personer med Downs 
syndrom er rykket fra kroppen til sindet.  
[…] 
 
